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INTRODUCCIÓN 
 
En la bibliografía especializada se ha reportado que aspectos psicosociales y 
culturales como la edad, el género, el estatus socioeconómico, el nivel educativo, la 
situación laboral, el acceso a servicios de salud, el estado civil, la percepción de 
estigma y los desórdenes psicológicos, influyen sobre el control de las crisis de 
epilepsia y la calidad de vida de los personas que tienen esta condición. 
Incorporar en la metodología de seguimiento Farmacoterapéutico variables 
psicosociales y culturales relevantes en el contexto colombiano puede ser de interés 
con el fin de optimizar la detección y resolución de problemas relacionados con 
medicamentos que presente el paciente, por parte del Químico Farmacéutico de modo 
que se alcancen los resultados esperados de la terapia farmacológica. 
Sin embargo, el impacto de dichas variables depende directamente de la cultura y las 
costumbres propias de la región donde habita el paciente, por lo que el peso 
específico establecido para cada una de ellas en un lugar geográfico determinado no 
puede ser extrapolado directamente a otros lugares o países. Actualmente, Colombia 
no cuenta con estudios acerca de las variables psicosociales y culturales relacionadas 
con la epilepsia. 
El objetivo de este trabajo fue el diseño y validación de un instrumento de seguimiento 
farmacoterapéutico dirigido a pacientes con epilepsia que incorpore variables 
psicosociales. La definición de las variables a incluir se realizó a través de un 
consenso de expertos (método Delphi), la definición de las escalas y el desarrollo de 
las preguntas se hizo siguiendo una de las metodologías de vigilancia del 
comportamiento, las encuestas de Conocimiento, Actitudes y Prácticas (CAP), 
acoplando ésta a la metodología de seguimiento Farmacoterapéutico Dáder adaptada 
a Colombia. 
La primera versión del instrumento obtenido fue sometida a una prueba piloto con 20 
pacientes y ajustado. Para completar el proceso de validación el instrumento fue 
aplicado a 70 pacientes. Como resultado de este proceso se elaboró una propuesta de 
cuestionario que permite la exploración de dichas variables y el desarrollo de material 
de soporte para actividades de educación sanitaria dirigidas a las personas con 
epilepsia. 
En la segunda consulta no fue posible hacer seguimiento a todos los pacientes (solo 
regresaron 26), evidenciando las barreras de acceso a los servicios de salud, el 
fraccionamiento de los mismos y su impacto en manejo integral y adecuado de las 
personas con epilepsia. 
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Parte 1:  Estado del arte 
1 La Epilepsia 
1.1 Generalidades 
 
La epilepsia se define como un desorden cerebral caracterizado por una 
predisposición duradera para generar crisis epilépticas y por las consecuencias 
neurobiológicas, cognitivas, psicológicas y sociales de esta condición según el 
consenso de la Liga Internacional contra la Epilepsia (ILAE por sus siglas en inglés), y 
la Oficina Internacional de Epilepsia (IBE por sus siglas en inglés). En 1998 la 
epilepsia fue declarada como un problema de salud pública por la Organización 
Mundial de la Salud (OMS) junto con el IBE y la ILAE y lanzaron el programa 
“Epilepsia fuera de las Sombras”. En Colombia se han hecho esfuerzos significativos 
para lograr el reconocimiento en el país de la epilepsia, entre ellos la presentación 
ante el Congreso de la República de un proyecto de “Ley antidiscriminatoria para la 
personas con epilepsia”1, y la existencia de algunos programas de seguimiento integral 
a los pacientes que normalmente se encuentran en las instituciones especializadas en 
esta condición como son las diferentes regionales de la Liga Colombiana Contra la 
Epilepsia2.  
La epilepsia perturba el patrón normal de la actividad neuronal, causando 
sensaciones, emociones y comportamientos extraños o crisis convulsivas, espasmos 
musculares y pérdida del conocimiento, dependiendo de la zona del encéfalo afectada. 
Durante una crisis epiléptica, las neuronas pueden emitir señales hasta 500 veces por 
segundo, lo cual es mucho más rápido que la tasa normal, que es de 
aproximadamente 80 veces por segundo. En ciertas personas, esto ocurre 
ocasionalmente, pero en otras, puede ocurrir varias veces en un día3. La definición del 
diagnóstico de epilepsia requiere al menos la aparición de una crisis epiléptica2. 
La prevalencia de esta condición a nivel mundial varía entre 0,5 – 1% de la población 
general4, la cual tiende a ser mayor hacia los extremos de la vida. En el caso de los 
ancianos debido en parte a factores de riesgo asociados a la edad como Alzheimer, 
Accidente Cerebro Vascular y tumores cerebrales5. La mortalidad en el adulto con 
epilepsia es 3-4 veces mayor comparada con la población general2. 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
1 Este proceso ha sido liderado por el Dr. Jaime Fandiño Franky, fundador de la Liga colombiana contra la Epilepsia. 
El documento y todo el proceso que ha surtido puede consultarse en la página web: 
http://www.epilepsiacolombia.org/archivos/GAC%20526-09-JUNIO%2018-09%5B1%5D.pdf 
2 Organización Mundial de la Salud (OMS), Organización Panamericana de la Salud (OPS), International Leage 
Against Epilepsy (ILAE), International Bureau for Epilepsy (IBE). Informe sobre la Epilepsia en Latinoamérica. 
Panamá, 2008. Disponible en: http://www.infocom-ca.org.pa/files/Informe%20epilepsia.pdf 
3 Saiz, RA  Anticonvulsivantes: Aportación de los nuevos fármacos. Inf Ter Sist Nac Salud 2004; 28: 33-40 
4 McCorry D, Chadwick D, Marson A, Current Drug Treatment of Epilepsy in Adults. Lancet Neruol. 2004; 3:729-35 
5 Schachter S, Epilepsy: Quality of Life and Cost of Care. Epilepsy Behav 2000; 1:120-127. 
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En las Américas la epilepsia es la enfermedad neurológica crónica más común, su 
prevalencia varía entre 0,34% en Cuba hasta 5,7% en Panamá, afectando 
aproximadamente a 5 millones de ciudadanos2. En Colombia según los estudios 
epidemiológicos nacionales la prevalencia de la epilepsia varía entre 1,1% y 1,6%6, sin 
embargo, en los estudios realizados en regiones específicas del país se encuentran 
cifras de prevalencia mayores, entre 1,5% y 2,4%7. Esta diferencia puede relacionarse 
con la situación actual del país caracterizada por la violencia, la falta de higiene y los 
desplazamientos forzados, los cuales son factores de riesgo de daño cerebral8.  
Las causas de la epilepsia pueden ser genéticas (criptogénica) o por lesiones que se 
localizan en la corteza (sintomática), como tumor, malformación del desarrollo, 
traumatismos, etc.9 La información proveniente de países en desarrollo muestra que la 
proporción de epilepsia idiopática/criptogénica (60-70%) con respecto a la sintomática 
(30-40%) es mayor a la reportada en los países desarrollados. Las causas más 
frecuentes de epilepsia sintomática en América Latina son el daño cerebral perinatal y 
cisticercosis con 8-10 % de los casos, seguidos por el trauma cerebral e infecciones 
del sistema nervioso central con alrededor de 4-6 % de los casos2. 
Los estudios sobre la etiología de la epilepsia en Latinoamérica son escasos y utilizan 
definiciones operativas de epilepsia diferentes con lo cual se hace difícil establecer 
comparaciones entre ellos2. En Colombia, las causas más frecuentes son: hipoxia 
neonatal, infecciones del sistema nervioso (principalmente neurocisticercosis), 
traumas craneoencefálicos, desnutrición, alcoholismo y drogas de abuso6. 
1.2 Tratamiento 
El tratamiento de esta condición no solo comprende la selección del tratamiento 
farmacológico o quirúrgico adecuado para el control de las crisis, sino también el 
control de los procesos subyacentes que causan o contribuyen a la aparición de las 
crisis, como evitar factores desencadenantes relacionados con los hábitos de vida 
(consumo de alcohol, la privación del sueño, la exposición a luces fuertes, como 
televisión o videojuegos), factores psicológicos (como la depresión, la ansiedad, el 
estrés), la adherencia al tratamiento y la orientación de diversos factores sociales y 
psicológicos2,5,10. 
El primer paso para el manejo de la epilepsia es la identificación y tratamiento de la 
causa primaria de las crisis, por ejemplo, corrección de trastornos metabólicos 
(alteraciones en los niveles séricos de electrolitos o la glucosa), evitar el consumo de 
sustancias tóxicas (sustancias de abuso); o la intervención de lesiones estructurales 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
6 Velez A, Eslava J, Epilepsy in Colombia: Epidemiologic Profile and Classification of Epileptic Seizures and 
Syndromes. Epilepsia 2006:47; 193-201. 
7 Carrizosa J. Prevalencia, incidencia y brecha terapéutica en la epilepsia. iatreia.rev.fac.med.univ.antioquia. 2007; 20 
(3): 282 – 296. 
8 (Fandiño, 2004) Fandiño J, La Epilepsia en Colombia: Recuento Histórico, Estado Actual al Principio del Milenio y 
Visión al Futuro. Medicina 2004: 26. URL: http://anm.encolombia.com/academ26164-epilepsia.htm Fecha consulta: 
31-01-2007 
9 Molinoff P, Ruddon R, Goodman A, Goodman & Gilman, Las Bases Farmacológicas de la Terapéutica. 9 Edición, 
México, McGraw Hill Interamericana 1996 pps. 529-554 
10 Kasper D, Braunwald E, Fauci A, Hauser S, Longo D, Jameson J, Isselbacher K, Harrison Principio de Medicina 
Interna. 16º Edición, Mac Graw Hill. Acceso On-line, Capítulo 248: Convulsiones y Epilepsia. Disponible en: 
http://www.msd.com.mx/msdmexico/hcp/library/library.html 
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del sistema nervioso central (p.e. extracción de coágulos presentes en el encéfalo), en 
caso de no lograr controlar las crisis con estas medidas, o cuando se desconoce la 
causa de la epilepsia, es necesario iniciar el tratamiento farmacológico10. 
Existe controversia sobre cuando empezar el tratamiento en un paciente que ha 
sufrido una sola crisis. El inicio del tratamiento solo se justifica si la crisis se debe a 
una lesión ya identificada, como un tumor, una infección o un traumatismo del sistema 
nervioso central y si existen signos inequívocos de que la lesión es epileptogénica, o 
en caso que el paciente presente factores de riesgo como antecedentes familiares de 
epilepsia, o resultados anormales en el examen neurológico, el electroencefalograma 
y la MRI; puesto que el cumplimiento de estos criterios conlleva a un riesgo de 
recurrencia de crisis epilépticas de alrededor del 60%9,10. 
El plan de tratamiento farmacológico debe ser individualizado, teniendo en cuenta los 
distintos tipos y causas de crisis, así como las diferencias en cuanto a eficacia y 
toxicidad de los fármacos anticonvulsivantes en cada paciente. En casi todos los 
casos se debe diseñar y supervisar el cumplimiento del plan terapéutico, sin embargo, 
los pacientes que sufren de epilepsia refractaria o aquellos que requieren varios 
antiepilépticos deben permanecer bajo la atención periódica de un neurólogo10. 
Con el fin de mejorar el pronóstico y adherencia al tratamiento es necesario que el 
paciente y su familia conozcan las características de la epilepsia y de los 
medicamentos utilizados y cuenten con apoyo psicológico, especialmente aquellos 
que tienen una actitud negativa hacia la condición (negación de ésta) y/o el 
tratamiento (considerar que el medicamento le causa más daño que beneficio), dado 
que de esta manera se aumenta la probabilidad de que el paciente entienda que la 
terapia es un elemento importante para mejorar su calidad de vida y sea consciente de 
los riesgos que implica no tomar una dosis o duplicarla9,11. 
La terapia farmacológica de la epilepsia se basa en los fármacos anticonvulsivantes, 
cuya efectividad depende del tipo de crisis a tratar y del paciente particular (hábitos de 
vida y adherencia al tratamiento)4. Por lo tanto, para seleccionar el medicamento es 
importante contar con un diagnóstico adecuado, puesto que no todos los 
anticonvulsivantes controlan todos los tipos de crisis y en algunos casos existe el 
riesgo de exacerbarlas si el diagnóstico es errado (ej. Carbamazepina como terapia de 
las crisis de ausencia)12. Además, se deben considerar otros criterios como el perfil de 
seguridad, reacciones adversas a corto y largo plazo, efectos dosis – dependientes, 
idiosincrásicos, tóxicos y teratogénicos, éstos últimos principalmente en mujeres en 
edad fértil; así como la tolerabilidad, propiedades farmacocinéticas, formas 
farmacéuticas disponibles y costo4,13. 
Según las últimas guías de tratamiento para la Epilepsia publicadas por la ILAE solo 
existe evidencia suficiente para recomendar una terapia específica para el control de 
crisis parciales y considera insuficiente la evidencia sobre la eficacia y efectividad de 
los anticonvulsivantes en el tratamiento de los demás síndromes, como la Epilepsia 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
11 Kleinman A, Wang WZ, Li SC, et al. The social course of epilepsy: chronic illness as social experience in interior 
China. Soc Sci Med 1995;40:1319–30 
12 Sazgar M, Bourgeios B, Aggravation of Epilepsy by Antiepileptic Drugs. Pediatr Neurol 2005; 33: 227-234. 
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Mioclónica Juvenil13 (Ver Tabla 1), Sin embargo, existen reportes de tasas altas de 
remisión de algunos tipos de crisis empleando el tratamiento farmacológico.  
Tabla 1. Opciones de Tratamiento para los Diferentes Tipos de Convulsiones  y Síndromes 
Epilépticos (Tomado de Glauser et al., 2006) 
Tipo de convulsión o síndrome 
epiléptico Primera línea de tratamiento* Posible primera línea.** 
Convulsiones parciales en 
adultos CBZ, FTN, AV GBP, LTG, OXC, FB, TPM, VGB 
Convulsiones parciales en niños OXC CBZ, FB, FTN, TPM, AV 
Convulsiones Parciales en 
Adultos Mayores GBP, LTG CBZ 
Convulsiones tónico-clónicas 
generalizadas en adultos Ninguno 
CBZ, LTG, OXC, FB, FTN, TPM, 
AV 
Convulsiones tónico-clónicas 
generalizadas en niños Ninguno CBZ, FB, FNT, TPM, AV 
Crisis de ausencia en niños Ninguno ESM, LTG, AV 
Niños con epilepsia benigna con 
espigas centro temporales 
(BECTS) 
Ninguno CBZ, AV 
Epilepsia Mioclónica Juvenil 
(JME) Ninguno  Ninguno 
* Deben ser considerados para la monoterapia inicial – candidato como monoterapia de primera línea (Nivel de 
evidencia: Se ha establecido su eficacia o efectividad como monoterapia inicial ó probable eficacia o efectividad como 
monoterapia inicial) 
** Puede ser considerado para monoterapia inicial – candidato alternativo como monoterapia de primera línea (Nivel de 
evidencia: Posible eficacia o efectividad como monoterapia inicial).  
Abreviaturas:(AV) Ácido Valpróico, (CBZ) Carbamazepina, (ESM) Etosuxinamida, (FB) Fenobarbital, (FTN) Fenitoína, 
(GBP) Gabapentina, (LTG) Lamotrigina, (OXC) Oxcarbazepina, (TPM) Topiramato, (VGB) Vigabatrina 
 
En pacientes portadores sólo de crisis convulsivas generalizadas tónico-clónicas los 
porcentajes de remisión de las crisis varían desde 60 a 80%; mientras que en 
pacientes portadores de crisis parciales complejas la remisión varía entre 20-60%. Los 
pacientes con crisis parciales complejas y crisis convulsivas secundariamente 
generalizadas parecen tener un mal pronóstico, en tales casos es frecuente observar 
que los tratamientos anticonvulsivantes logran buen control de las crisis generalizadas 
pero las crisis parciales continúan2. 
Otras epilepsias generalizadas de la infancia presentan pronósticos variables. La 
epilepsia mioclónica juvenil muestra alta frecuencia de recurrencia al intentar 
suspender el tratamiento. Alrededor del 70-80% de los pacientes portadores de 
ausencias simples (Petit Mal) entran en remisión. Las ausencias complejas muestran 
un porcentaje de remisión algo menor que varía entre 33-65%. Los pacientes con 
Síndrome de West o Lennox Gastaut logran remisiones de 35 a 50%, agravando el 
pronóstico de éstas formas de epilepsia, la alteración frecuente del desarrollo 
psicomotor2. 
La región de Latinoamérica y el Caribe exhibe, al igual que otras regiones del mundo, 
porcentajes de eficacia en el control de crisis de 65 a 70% bajo esquemas de 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
13 Glauser T, Ben-Menachem E, Bourgeois B, Cnaan A, Chadwick D, Guerreiro C, Kalviainen R, Mattson R, Perucca 
E, Tomson T, ILAE Treatment Guidelines: Evidence- based Analysis of Antiepileptic Drug Efficacy and 
Effectiveness as Initial Monotherapy for Epileptic Seizures and Syndromes. Epilepsia 2006; 47: 1094-1120. 
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monoterapia con compuestos tradicionales (carbamazepina, ácido valproico, 
fenobarbital, fenitoína). Sin embargo, debido a las características farmacocinéticas de 
éstos fármacos en particular y los cambios de productos intempestivos en los sistemas 
de salud pueden afectar la efectividad2. 
Con respecto a los nuevos medicamentos anticonvulsivantes, debe resaltarse que no 
exhiben un beneficio significativamente superior comparado con los agentes 
tradicionales en cuanto a eficacia en monoterapia, si bien pueden representar mejorías 
comparadas en relación a calidad de vida a partir de menores frecuencias en aparición 
de efectos adversos, su costo es mucho más alto2. 
Debido a las características particulares de los anticonvulsivantes, en especial los 
clásicos, (farmacocinética compleja y estrecho margen terapéutico, alto riesgo de 
interacciones), la respuesta terapéutica no es igual en todos los pacientes y no es 
posible predecirla, por lo que es necesario hacer ajustes de la dosis a lo largo del 
tratamiento. Este proceso puede durar meses o incluso más tiempo si la frecuencia de 
las crisis es baja. Con la mayoría de los fármacos anticonvulsivantes es necesario 
incrementar la dosis de forma muy lenta, únicamente después de haber alcanzado un 
estado de equilibrio con la dosis previa (es decir, después de 5 o más vidas medias) 
para minimizar los efectos secundarios10. 
A todos los pacientes, especialmente a los niños, las mujeres y los ancianos, quienes 
son más susceptibles a la medicación o presentan riesgos particulares, se les deben 
realizar controles periódicos de la efectividad y la seguridad de la terapia, con el fin de 
detectar posibles fallos terapéuticos o la presencia de efectos indeseados durante el 
tratamiento. Además, es necesario realizar monitoreo periódico del perfil 
farmacocinético, en el caso de los anticonvulsivantes clásicos, para  hacer los ajustes 
pertinentes del régimen de dosificación por inicio del tratamiento o por ajuste del 
mismo y para verificar la adherencia al tratamiento por parte del paciente5,9,10,16. 
Si las crisis continúan a pesar de haber incrementado gradualmente las dosis hasta la 
dosis máxima tolerada, es necesario cambiar de fármaco. Esto suele hacerse 
manteniendo al paciente con el primer fármaco mientras se añade el segundo. La 
dosis del segundo fármaco debe ajustarse hasta que disminuyan la frecuencia de las 
crisis sin provocar toxicidad. Una vez que esto se ha conseguido, el primer fármaco 
puede retirarse de forma gradual (generalmente a lo largo de varias semanas, a 
menos que exista una importante toxicidad). A continuación se ajusta la dosis del 
segundo fármaco según la respuesta de las crisis y los efectos secundarios. Siempre 
que sea posible, el objetivo debe ser la monoterapia10. 
En el caso particular de las mujeres en edad fértil, quienes corresponden al 25% de 
los pacientes con epilepsia, se ha destacado en los últimos años la necesidad de dar 
una atención médica adecuada que vaya más allá del simple control de las crisis. 
Entre los aspectos que deben considerarse especialmente en este grupo de pacientes 
se encuentran el efecto de los cambios hormonales en la evolución de la epilepsia, el 
impacto de la epilepsia y de los fármacos antiepilépticos sobre la fisiología 
reproductiva, las complicaciones asociadas a la anticoncepción y el embarazo, y el 
efecto de los fármacos antiepilépticos sobre la salud ósea2. 
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No obstante, en América Latina existe una brecha entre los conocimientos disponibles 
y su aplicación real en las mujeres con epilepsia. En un estudio realizado por la Liga 
Chilena contra la Epilepsia en 20062 encontró que el fármaco antiepiléptico más 
utilizado por las embarazadas con epilepsia era el Acido Valproico, a pesar de su 
conocido efecto teratogénico. Sólo un 21 % de las pacientes había planificado su 
embarazo y sólo un 47% se encontraba en profilaxis con ácido fólico en forma previa 
al embarazo. Un 29% de las pacientes que presentó crisis tónico-clónicas 
generalizadas durante el embarazo, se observaron un 7% de abortos espontáneos y 
se observó otro 6% de malformaciones severas en el recién nacido. Entre los factores 
de riesgo para la presencia de malformaciones severas se encontró un alto porcentaje 
de tratamiento con dos anticonvulsivantes (33%). 
La mayoría de los efectos secundarios de los medicamentos anticonvulsivantes son 
menores, como cansancio, mareo o aumento de peso. No obstante, pueden existir 
efectos secundarios más graves y potencialmente mortales, como las reacciones 
alérgicas. Los medicamentos contra la epilepsia también pueden predisponer a la 
persona a sufrir depresión o psicosis y aumentar el riesgo de ideación y/o 
comportamiento suicida14,15.  
Las personas con epilepsia deben consultar al médico inmediatamente si contraen 
cualquier tipo de alergia mientras están tomando el medicamento o si se encuentran 
deprimidas o no se sienten en capacidad de pensar de una forma racional. Otros 
signos de peligro que deben ser consultados inmediatamente con el médico son fatiga, 
vértigo y que se pueden presentar con problemas del movimiento y disartria16,17.  
Las personas con epilepsia deben estar consientes de que los medicamentos contra la 
epilepsia pueden interactuar con muchos otros medicamentos en formas 
potencialmente dañinas. Por esta razón, siempre deberán decirle al médico que los 
atiende cuáles medicamentos están tomando. Las mujeres también deben saber que 
algunos medicamentos anticonvulsivantes pueden interferir con la eficacia de los 
anticonceptivos orales y deben hablar de esta posibilidad con sus médicos16,17. 
Cerca del 70% de los niños y 60% de los adultos con crisis bajo control 
medicamentoso pueden suspender el tratamiento. Las siguientes características son 
las que ofrecen las mayores posibilidades de permanecer sin crisis después de retirar 
la medicación: 
 
a. Control médico completo de las crisis durante uno a cinco años. 
b. Un solo tipo de crisis ya sea parcial o generalizada. 
c. Exploración neurológica normal, incluyendo la inteligencia. 
d. Electroencefalograma (EEC) normal. 
 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
14 FDA, MedWatch, Antiepileptic Drugs. Publicado: 31 de enero de 2008, Disponbile en: 
http://www.fda.gov/medwatch/safety/2008/safety08.htm#Antiepileptic 
15 Patorno E, Bohn RL, Wahl PM, Avorn J, Patrick AR, Liu J, Schneeweiss S. Anticonvulsant medications and the 
risk of suicide, attempted suicide, or violent death. JAMA. 2010;303(14):1401-9. 
16 Willmore LJ. The effect of age on pharmacokinetics of antiepileptic drugs. Epilepsia. 1995;36 Suppl 5:S14-21 
17 UN virtual, Urgencias Dermatológicas, 2002. Disponible en: 
http://www.virtual.unal.edu.co/cursos/medicina/59327/lecciones/cap2/cap2-43.htm 
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Se desconoce aún cuál es el intervalo sin crisis más adecuado y seguramente éste 
varía según las diferentes formas de epilepsia. Sin embargo, en un paciente que 
cumple los criterios mencionados, que está motivado para dejar la medicación y que 
entiende claramente los posibles riesgos y beneficios, parece razonable retirar la 
medicación después de dos años. En gran parte de los casos es aconsejable reducir 
las dosis del fármaco gradualmente a lo largo de dos o tres meses. La mayor parte de 
las recidivas ocurre durante los primeros tres meses después de suspender el 
tratamiento y por este motivo conviene aconsejar a los pacientes que eviten 
situaciones potencialmente peligrosas, como conducir o nadar, durante este periodo10. 
 
1.3 Aspectos psico-sociales y culturales de la epilepsia 
 
Los factores psicosociales representan el conjunto de las percepciones y experiencias 
de la persona y abarcan diversos aspectos. Algunos de éstos se refieren a la persona 
como individuo, mientras que otros están ligados a las condiciones y al medio 
ambiente en que se desenvuelve, tales como las influencias económicas y sociales, 
los cuales repercuten en su calidad de vida18. 
La calidad de vida de los pacientes con epilepsia depende principalmente de 2 
aspectos relacionados entre sí: el control de las crisis y el sentimiento de estigma.  
Como se mencionó antes el control de las crisis depende de un correcto diagnóstico, 
el tratamiento médico adecuado y el control por parte de los pacientes de los factores 
desencadenantes. Los problemas sociales relacionados con este aspecto son 
principalmente la dificultad de acceso a los servicios de salud, la ausencia de 
especialistas y la carencia de conocimientos adecuados sobre la epilepsia de los 
médicos generales. Las dificultades de acceso pueden ser geográficas, económicas y 
culturales 2.  
1.3.1 Dificultades geográficas 
Las dificultades geográficas se relacionan no solo con la existencia de accidentes 
geográficos importantes como son la selva, las montañas, los ríos, la falta de vías de 
acceso que dificultan el desplazamiento de las personas al centro asistencial2, sino 
que en el caso particular de Colombia más de la mitad de los departamentos no 
cuentan con instituciones de salud de alta complejidad (III nivel) que son aquellas que 
cuentan con servicio de neurología que sería, en principio, el llamado a atender a las 
personas con epilepsia. En otros casos los pacientes no cuentan con un sitio que 
garantice su acceso a medicamentos, ya sea porque el sitio es apartado de su lugar 
de vivienda o porque no cuenta con un suministro constante de medicamentos 
anticonvulsivantes.  
En Colombia, el acceso a servicios de salud especializados es limitado, sobre todo 
para la población de bajos recursos, en la cual es más frecuente la epilepsia, lo cual 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
18 Juarez A. Factores psicosociales, estrés y salud en distintas ocupaciones: Un estudio exploratorio. Investigación en 
Salud 2007;9(1):57 – 64. 
	   14	  
conlleva a que no todas las personas que presentan esta condición tengan la 
oportunidad de un diagnóstico y tratamiento adecuado. Adicionalmente, el país carece 
de estudios epidemiológicos de los factores psicosociales y culturales relacionados 
con esta condición, los cuales son importantes para el desarrollo de estrategias que 
permitan la atención integral del paciente con epilepsia, es decir, que además de la 
atención por parte del neurólogo pueda acceder a atención psicológica, grupos de 
apoyo y educación sanitaria, en este último caso con el fin de cambiar los prejuicios 
existentes sobre la epilepsia de modo que se disminuya el estigma y se mejore la 
calidad de vida de los pacientes. 
1.3.2 Dificultades Económicas 
Las dificultades económicas (falta de recursos o mala distribución de ellos) son, tal vez 
en el caso colombiano, una de las principales barreras de acceso. Se ha descrito que 
la epilepsia es más frecuente en población de bajos recursos, la cual en Colombia 
accede al sistema de salud a través del régimen subsidiado, cuya cobertura de 
procedimientos y medicamentos, al momento del desarrollo del estudio, era limitado 
con respecto al régimen contributivo, dado que los afiliados solo tenían acceso a 
atención de urgencias y  a servicios de primer nivel (Atención primaria). El costo de los 
servicios especializados debía ser asumido en parte por el paciente como un copago, 
que en algunas ocasiones no correspondía a su capacidad económica convirtiéndose 
en una barrera de acceso19.  
De otro lado, en aquellos casos en que el paciente no cuenta con un punto de entrega 
de medicamentos cerca a su lugar de vivienda debe asumir el costo del transporte 
para el desplazamiento hasta este lugar o en su defecto cuando el medicamento no es 
entregado oportunamente debe asumir su costo, el cual puede ser muy alto para su 
capacidad económica, sobre todo en aquellos casos en que, aún cuando la legislación 
colombiana exige que la prescripción de medicamentos se haga en Denominación 
Común Internacional (DCI)20, el médico prescribe con marca, convirtiéndose en una 
barrera de acceso al tratamiento.  
Por último, se puede señalar el ámbito de la educación (analfabetismo) y la más 
específica de la educación sanitaria, que inciden no solo en los abandonos de 
tratamiento o en la ausencia de cumplimiento adecuado de las indicaciones médicas, 
sino también en el hecho de que los usuarios del sistema de salud no conozcan sus 
derechos y las vías con que cuenta para hacer que éstos sean efectivos. 
 
Todos los factores antes mencionados hacen que la brecha existente entre la 
población que cuenta con recursos económicos y la que no sea muy amplia y que 
alrededor de un 60% de la población con epilepsia no tenga acceso a diagnóstico y 
tratamiento adecuado, lo que trae como consecuencia que el control de esta condición 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
19 Colombia, Corte Constitucional Sala Segunda de Revisión Sentencia T-760 de 2008. Bogotá, DC, 31 de julio de 
2008. Disponible en: http://www.escr-net.org/usr_doc/Sentencia_CC_SALUD_T-760_2008.pdf. Fecha de consulta: 
Diciembre 10 de 2009. 
20 Colombia, Ministerio de la Protección Social. Resolución 1403 de 2007. Por la cual se determina el Modelo de 
Gestión del Servicio Farmacéutico, se adopta el Manual de Condiciones Esenciales y Procedimientos y se dictan 
otras disposiciones. Bogotá D.C., Mayo 14 de 2007. 
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con tratamiento farmacológico no sea del 65 al 70% como se espera, sino que se 
reduzca aproximadamente al 25%2.  
Las medidas necesarias para corregir estas deficiencias requieren estudios que den 
cuenta de la situación de las personas con epilepsia, que no se queden solo en el 
conocer cual es la prevalencia de la condición, sino en cuáles son los factores 
psicosociales que influyen en esta condición, de modo que sirvan como soporte para 
el desarrollo de estrategias tanto de prevención como de garantía de atención de los 
pacientes con epilepsia en el país. 
1.3.3 Dificultades Culturales 
Las dificultades culturales se relacionan con el estigma, la discriminación, los 
prejuicios y las creencias erróneas sobre la epilepsia que pueden llevar a que una 
persona no dé a conocer su situación y tampoco busque asistencia médica por esta 
razón2.  
El estigma es la mirada devaluatoria que se tiene a veces ante lo desconocido o 
incomprendido y que es causa de la discriminación y de la autoexclusión21, es decir, se 
refiere a la magnitud y alcance de la exclusión social padecida por las personas con 
una condición especial, por ejemplo, pacientes con VIH, pacientes con problemas 
psiquiátricos y las personas con epilepsia. El estigma puede ser de dos tipos el 
estigma percibido o sentido y el promovido o ejecutado22.  
El estigma percibido o sentido, se refiere no solo a lo que la persona siente, sino 
incluso a lo que esperaría encontrar en determinadas situaciones. En estas 
circunstancias se parte de una posición personal de lo que el individuo concibe o 
siente en su mente sobre su enfermedad.  
Este tipo de estigma tiene dos componentes: el primero se relaciona con la pena, la 
vergüenza de ser portador de una afección que puede ser vista como imperfección 
humana, como castigo por la trasgresión de normas sociales, como por ejemplo, 
padecer la enfermedad porque sus padres cometieron algún pecado.  
El segundo componente encuentra su raíz en el temor a ser estigmatizado y en la 
consiguiente angustia, lo que lleva al individuo a ocultar su padecimiento y casi la 
totalidad de su potencial personal y humano en la mayoría de las circunstancias. Ese 
peculiar temor o angustia facilita que las personas afectadas sean más propensas a 
sufrir por la estigmatización promovida o ejecutada socialmente22. 
El estigma promovido o ejecutado, parte de una postura colectiva o social y no 
individual; refleja entonces un conocimiento, convicción o creencia y un pacto social, 
que determinan acciones contra las personas con determinada afección, como, por 
ejemplo, las prohibiciones de contraer matrimonio o realizar contratos, la inmigración  
de individuos con la enfermedad o la exclusión escolar o laboral.  
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
21 García S. Epilepsia: estigma y sociedad. Nota del mes. Hospital de Clínicas “José de San Martín” Universidad de 
Buenos Aires, Junio de 2006. Disponible en: http://www.hospitaldeclinicas.uba.ar/nota_del_mes/2006/junio_06.php. 
Fecha de consulta: Febrero 1 de 2010 
22 Carrizosa J. Estigma en epilepsia. Iatreia 2009; 22(3): 246 – 255. 
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Algunas de estas posturas parten de conceptos erróneos sobre la enfermedad como el 
de considerarla contagiosa y que, por lo tanto, el paciente requiere aislamiento, o el de 
ser hereditaria lo que puede conducir a medidas eugenésicas22. 
En el caso de la epilepsia su percepción a través de la historia ha hecho que esta 
condición sea causa de estigmatización. En un principio se creía que su origen era 
debido a posesiones que podían ser demoníacas o por seres sagrados, teniendo 
principalmente un carácter místico.  
En Grecia en el año 400 a.C. Hipócrates describió que la epilepsia no tenía relación 
con algo mágico, sino que su etiología se encontraba en una disfunción cerebral8, que 
no era más sagrada que cualquier otra enfermedad, y que era curable con drogas y 
una dieta adecuada, si el tratamiento se iniciaba precozmente23, dando de este modo 
un carácter más científico a esta condición. Sin embargo, este concepto no se tuvo en 
cuenta sino hasta finales del siglo XIX cuando Jackson y Charcot con sus estudios 
confirmaron que las convulsiones eran fruto de desórdenes en la sinapsis neuronal8. 
Por lo anterior, los primeros tratamientos incluyeron exorcismos, fórmulas mágicas, 
torturas, escarificación, cauterización, hemorragias, éstas últimas con el fin de facilitar 
la salida de vapores o humores patológicos, además, como se creía que era una 
enfermedad contagiosa la persona con epilepsia fue aislada y alejada de su familia8,24.  
Posteriormente la epilepsia se relacionó con comportamientos criminales y 
violentos25,26; y fue considerada una enfermedad mental, por tanto era tratada por 
psiquiatras. Solo hasta 1978 en la IX revisión de la Clasificación Internacional de las 
Enfermedades, la epilepsia fue considerada una enfermedad neurológica27, y 
actualmente se clasifica como una condición8.  
A pesar del conocimiento adquirido acerca de la epilepsia las personas con epilepsia 
fueron víctimas de múltiples atropellos durante el siglo XX. En Estados Unidos más de 
60.000 personas con epilepsia fueron esterilizadas entre 1907 y 196422, y hasta 1980 
era legal prohibirle la entrada a restaurantes, centros comerciales, y otros lugares. Del 
mismo modo, hasta 1970 se prohibía el matrimonio para personas con epilepsia en el 
Reino Unido21. Lamentablemente, hoy en día en pleno siglo XXI, no se ha disminuido 
el estigma sufrido por las personas con epilepsia y aún se presentan atropellos contra 
ellos8. 
La estigmatización de la epilepsia, tiene un fuerte impacto sobre la calidad de vida del 
paciente, tanto en aspectos físicos (alta probabilidad de sufrir lesiones durante la 
crisis) como psicológicos (sufrimiento psíquico y presencia de alteraciones 
psicopatológicas como depresión ansiedad y síntomas somáticos)25,11 como 
consecuencia del carácter impredecible de las crisis, la pérdida de conciencia, la 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
23 Sigerist H. Historia y Sociología de la Medicina: Selecciones . Capítulo VII. Editado y traducido por Guzmán G. 
Bogotá, Universidad Nacional de Colombia. Programa Interfacultades Doctorado en Salud Pública, 2007.  
24 Jacoby A, Stigma, Epilepsy and Quality of life. Epilepsy & Behavior 2002;3: S10-S20. 
25 Lombroso C. L_Homme criminel, criminel-ne, formeral-epileptique [in French]. Paris: Coulommiers; 1887. Cit en. 
Fandiño, 2004. 
26 Echeverria MG. Criminal responsibility of epilepsy as illustrated by the case of David Montgomery. Am J Insanity 
1872;29: 415. Cit en. Fandiño, 2004. 
27 DeFelipe-Oroquieta J, Aspectos psicológicos en la epilepsia. Rev. Neurol. 2002; 9:856-860. 
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carencia de prevención de daños, la sensación de falta de control y los sentimientos 
de humillación en público28.  
El efecto del estigma sobre el autoestima del paciente puede ocasionar que el 
paciente no se considere una persona normal, se encasille como “epiléptico” y crea 
que debe ser tratado de un modo especial29, o que por el contrario oculte su 
diagnóstico por temor al rechazo30,31.  
Sobre este aspecto Baker en 2002, en un estudio que incluyó 6677 pacientes de 10 
países europeos, encontró que casi la mitad de ellos (46%) reportaron sentimiento de 
estigma, y un 17% que mencionó sentirse muy estigmatizado por su condición32; 
asimismo, en una encuesta realizada en Chile el 34% de las mujeres con epilepsia 
afirmaron sentirse muy desanimadas, el 30% de los pacientes consideraron su calidad 
de vida como regular y el 21% percibían que el tener epilepsia afectaba su vida 
social2.  
En el ámbito escolar, en un estudio argentino solo el 63% de los profesores eran 
informados de la epilepsia de uno de sus alumnos, el 51% de los niños informaban a 
sus compañeros sobre la epilepsia, y el 11% de ellos sentía que eran discriminados 
por sus compañeros2. 
Cabe resaltar, que la salud emocional del paciente puede afectar el resultado del 
tratamiento farmacológico, dado que la depresión, la ansiedad y el estrés pueden ser 
factores desencadenantes de las crisis, los cuales se suman a la complejidad de esta 
terapia relacionada con las características propias de algunos medicamentos 
anticonvulsivantes tales como la farmacocinética compleja, el estrecho margen 
terapéutico y el perfil de seguridad33. 
En cuanto al desempeño social, la epilepsia puede tener gran influencia en el 
desarrollo y sostenimiento de relaciones interpersonales. Estudios han documentado 
diferencias significativas en el estado marital de personas con epilepsia y personas 
que no tienen la condición.  
Diversos factores se han relacionado con el éxito de las relaciones de pareja, (1) la 
recurrencia de las crisis: las personas con crisis frecuentes manifiestan, en su 
mayoría, estar divorciados, separados o solteros; (2) el tiempo de aparición de la 
última crisis: se ha encontrado que entre más tiempo ha pasado desde la última crisis, 
mayor es la probabilidad de que la persona con epilepsia esté casada o 
comprometida; (3) la edad de inicio de la epilepsia: se ha documentado que entre 
menor sea la edad de inicio de las crisis, menor es la posibilidad de que la persona 
con epilepsia entable una relación de pareja.  
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
28 Senol V, Soyuer F, Arman F, Öztürk A. Influence of fatigue, depresión, and demographic, socioeconomic, and 
clinical variables on quality of life of patients with epilepsy. Epilepsy & Behavior 2007;10:96 – 104. 
29 Kleinman A, Wang WZ, Li SC, et al. The social course of epilepsy: chronic illness as social experience in interior 
China. Soc Sci Med 1995;40:1319–30. 
30 Schachter S, Epilepsy: Quality of Life and Cost of Care. Epilepsy Behav 2000; 1:120-127. 
31 DeFelipe-Oroquieta J, Aspectos psicológicos en la epilepsia. Rev. Neurol. 2002; 9:856-860. 
32 Baker G.A.People with epilepsy: what do they know and understand, and how does this contribuye to their 
perceive level of stigma? Epilepsy & Behavior 2002; 3: S26 – S32. 
33  McCorry D, Chadwick D, Marson A, Current Drug Treatment of Epilepsy in Adults. Lancet Neruol. 2004; 3:729-
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En este último caso debido en parte a la sobreprotección por parte de los padres de 
los pacientes con epilepsia, lo cual puede interferir con el desarrollo de habilidades 
para entablar relaciones sociales, generando en la persona con epilepsia pérdida de 
confianza e independencia. Junto con lo anterior, se ha encontrado que la reducción 
de “oportunidades sociales” en los pacientes con epilepsia puede llevar a una baja 
tasa de nacimientos en estas personas34.  
La epilepsia también puede causar dificultades al paciente en la consecución de un 
trabajo, y en caso de lograrlo, no será uno que emplee todas sus capacidades 
laborales35. En un estudio realizado en Brasil en diferentes segmentos de la población 
se encontró que una alta proporción de los encuestados no contratarían o “no saben” 
si contratarían a una persona con epilepsia36.  
En Japón, se ha encontrado que la tasa de desempleo en la población con epilepsia 
es mayor que la tasa nacional, además la pérdida de mano de obra debido al uso 
incompleto del potencial económico de estas personas es devastadora y se estima 
que este costo indirecto alcanza al 86% del costo total de la enfermedad37.  
Los estudios realizados acerca de la consecución de empleo de las personas que 
sufren epilepsia llegan a la conclusión que los principales factores que influyen en el 
éxito laboral incluyen el desarrollo clínico favorable de la enfermedad (buen control de 
las crisis) y buen estado psicosocial (alto nivel de educación y disminución del miedo 
al estigma social)54. 
De otro lado, no solo el paciente se ve afectado en el aspecto psicológico, su familia 
puede sufrir también un impacto negativo, ya que pueden sentirse avergonzados de la 
situación de su hijo o pariente, y generar sentimientos de angustia debido al 
diagnóstico32. Por ejemplo, en un estudio realizado en Argentina el 27% de los 
adolescentes tenían miedo a morir durante una crisis, este miedo se incrementaba al 
63% en sus padres. Además, el 71,4% de los padres de la muestra estudiada se 
levantaba en la noche para ver como dormían sus niños2.  
El estigma social de la epilepsia puede ser extendido a los familiares de los pacientes, 
siendo ellos rechazados también, como ocurre en el caso de pacientes con VIH o con 
trastornos mentales31. Según Parfene et al., existe estigma por asociación de los 
parientes de personas con epilepsia en el lugar de trabajo, ya que las personas 
contratarían con mayor facilidad a una persona que tiene un hijo con asma que a una 
persona que tiene un hijo con epilepsia38, a pesar del carácter crónico de las dos 
enfermedades. 
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10:89-95. 
36 Santos I, Guerrero M, Mata A, Guimaráes R, Fernandes L, Moreira D, Guerrero C. Public awareness and attitudes 
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Diversos estudios han demostrado que cuando una persona con epilepsia tiene un 
amplio conocimiento de su condición, tiende a sentirse menos estigmatizada32. Una 
tendencia similar se encuentra en la población general, en la que las personas con un 
mayor conocimiento de la condición o que conocen a alguien que tiene epilepsia 
tienen mejores actitudes hacia estas personas36,39.  
Sin embargo, se ha encontrado que los pacientes con epilepsia, en algunas 
ocasiones, no tienen más conocimientos sobre la condición que las personas que no 
la tienen y que es más frecuente que conozcan más acerca de los medicamentos que 
sobre la información general e impacto social de la epilepsia, lo cual evidencia una 
urgente demanda de educación por parte de los pacientes y su familia sobre la 
condición40,41,42,43. 
El control de las crisis se ha encontrado como el mejor factor predictor del nivel de 
estigma de las personas con epilepsia, puesto que cuando hay baja frecuencia o 
remisión de las crisis aumenta la sensación de bienestar y la satisfacción con su vida, 
además que se facilita su interacción con las demás personas, puesto que las crisis no 
se harán evidentes fácilmente, ya que el riesgo de presentar una crisis en público es 
reducido32,44,45,46.  
Adicionalmente, se ha documentado que factores psicosociales como la edad, el 
género, el estatus socioeconómico47, el nivel educativo, la situación laboral, el acceso 
a servicios de salud, el estado civil, la percepción de estigma, los desórdenes 
psicológicos, como la depresión48,49, y la percepción de su condición, tienen una fuerte 
influencia sobre el sentimiento de estigma y la calidad de vida percibidos por las 
personas con epilepsia.  
Actualmente, en Colombia no se cuenta con instrumentos validados que permitan la 
medición de la calidad de vida de los pacientes con epilepsia, ni el impacto de las 
variables psicosociales sobre el control de la crisis y aunque en el ámbito 
farmacoeconómico se cuenta con instrumentos como el QOLIE (Quality Of Life in  
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Epilepsy), que ha sido adaptado en España y Brasil50,51, es importante mencionar 
que el impacto de dichas variables depende directamente de la cultura, y 
costumbres propias de la región donde habita el paciente52, por lo que el peso 
(impacto) específico establecido para cada una de dichas variables en un lugar 
geográfico determinado no puede ser extrapolado a otros lugares o países53,54. 
Adicionalmente, Colombia no cuenta con estudios sobre las variables 
psicosociales y culturales relacionadas con la epilepsia. 
2 Validación de Instrumentos 
El proceso de diseño y validación de un instrumento, en este caso un cuestionario, 
consta de varios pasos, primero debe definirse qué es lo que se quiere medir, qué tipo 
de escala se va a usar, la generación de las preguntas y por último el análisis 
preliminar del desempeño del cuestionario55. 
Para el diseño del instrumento de seguimiento Farmacoterapéutico se tuvieron en 
cuenta la metodología Delphi para definir las variables psicosociales y culturales a 
incluir, las encuestas CAP para determinar las preguntas, una prueba piloto y por 
último, una aplicación masiva para completar la validación. 
2.1 Metodología Delphi 
Los métodos generales de prospectiva se emplean para reducir la incertidumbre sobre 
una hipótesis realizable en el futuro, a partir de la comparación de los puntos de vista 
de diversos grupos, permitiendo además adquirir conciencia de la variedad de 
opiniones56.  
Dentro de estos métodos se encuentran los métodos de expertos, que usan como 
fuente de información un grupo de personas de las que se supone tienen un 
conocimiento elevado de la materia que se va a tratar. Estos métodos se emplean 
cuando no existen datos históricos con los que trabajar, y se apoyan en la experiencia 
de los expertos57,58.  
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A este tipo de métodos corresponde el método Delphi, el cual ha sido usado 
frecuentemente en temas de salud, con el fin de establecer un consenso sobre un 
tópico en particular59, por ejemplo, para definir un modelo de atención y cuidado de 
paciente psiquátrico60, para definir prioridades de investigación61, características 
óptimas de un modelo de atención62, y un algoritmo de decisión para atención en 
urgencias59.  
Éste se basa en la utilización sistemática de un juicio intuitivo, aunque basado en la 
propia experiencia, emitido por un grupo de expertos, es decir, el método procede por 
medio de la interrogación a expertos con la ayuda de diferentes cuestionarios que se 
aplican de manera sucesiva, a fin de poner de manifiesto convergencias de opiniones 
y deducir eventuales consensos63.  
El objetivo del primer cuestionario es observar la dispersión de las opiniones, si en 
algunas preguntas se alcanza consenso, ya no serán incluidas en el cuestionario 
siguiente. En aquellos casos en que no haya consenso se solicitará a cada uno de los 
expertos que argumente su respuesta. Posteriormente, se suministra un segundo 
cuestionario que incluye las preguntas en que no hubo consenso, y un documento 
anexo con las opiniones vertidas por los colegas en la primera ronda.  
Lo anterior, con el fin de abrir un debate transdisciplinario que permita a los expertos 
modificar sus opiniones, si consideran plausible la argumentación dada por sus 
compañeros. Este ejercicio puede llevar a consenso en los resultados y a la 
generación de conocimiento sobre el tema. Cada experto argumentará los pros y los 
contras de las opiniones de los demás y la suya propia. Con la tercera consulta, si es 
necesaria, se espera un mayor acercamiento al consenso63. 
El método Delphi tiene 3 características fundamentales57: 
1. El anonimato: Durante un Delphi, ningún experto conoce la identidad de los otros 
que componen el grupo de debate. Esto tiene una serie de aspectos positivos 
como son: Impide la posibilidad de que un miembro del grupo sea influenciado por 
la reputación de otro de los miembros o por el peso que supone oponerse a la 
mayoría.  
La única influencia posible es la de la congruencia de los argumentos. Permite que 
un miembro pueda cambiar sus opiniones sin que eso suponga una pérdida de 
imagen. El experto puede defender sus argumentos con la tranquilidad que da 
saber que en caso de que sean erróneos, su equivocación no va a ser conocida 
por los otros expertos. 
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2. La iteración y retroalimentación controlada: La iteración se consigue al 
presentar varias veces el mismo cuestionario. Con la ventaja adicional de que los 
resultados obtenidos mediante el análisis de las respuestas de los cuestionarios 
anteriores se presentan a los expertos, consiguiendo que éstos vayan conociendo 
los distintos puntos de vista y puedan ir modificando su opinión, si los argumentos 
presentados les parecen más apropiados que los suyos. 
 
3. Respuesta del grupo en forma estadística: La información que se presenta a los 
expertos no es sólo el punto de vista de la mayoría, sino que se presentan todas 
las opiniones indicando el grado de acuerdo que se ha obtenido. El cual se 
expresa como las amplitudes de los rangos intercuartílicos, o definiendo de 
antemano un nivel de “consenso” aceptado64. 
El desarrollo completo del Delphi consta de 4 fases57,58:  
 
Fase 1: Formulación del problema:  
La elaboración del cuestionario debe ser llevada a cabo según ciertas reglas: las 
preguntas deben ser precisas, cuantificables e independientes. 
Fase 2: Elección de expertos: 
Además de sus títulos, su función o su nivel jerárquico, el experto será elegido por su 
capacidad de encarar el futuro y posea conocimientos sobre el tema consultado.  
Fase 3: Elaboración y lanzamiento de los cuestionarios: 
Se hará en paralelo con la fase 2.  
Los cuestionarios se deben elaborar de manera que faciliten, en la medida en que una 
investigación de estas características lo permite, la respuesta por parte de los 
consultados. Preferentemente las respuestas habrán de poder ser cuantificadas y 
ponderadas (año de realización de un evento, probabilidad de realización de una 
hipótesis, valor que alcanzará en el futuro una variable o evento, etc.). 
Se deben formular cuestiones relativas al grado de ocurrencia (probabilidad) y de 
importancia (prioridad), la fecha de realización de determinados eventos relacionadas 
con el objeto de estudio: necesidades de información del entorno, gestión de la 
información del entorno, evolución de los sistemas, evolución en los costes, 
transformaciones en tareas, necesidad de formación, etc. 
Se manejan en lo posible respuestas categorizadas (Si/No; Mucho/Medio/Poco; Muy 
de acuerdo/De acuerdo/Indiferente/En desacuerdo/Muy en desacuerdo) y después se 
tratan las respuestas en términos porcentuales tratando de ubicar a la mayoría de los 
consultados en una categoría.  
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Fase 4: Desarrollo práctico y explotación de resultados: 
El cuestionario es enviado a cierto número de expertos (considerando las no-
respuestas y abandonos). Naturalmente el cuestionario va acompañado por una nota 
de presentación que precisa las finalidades, el espíritu del Delphi, así como las 
condiciones prácticas del desarrollo de la encuesta (plazo de respuesta, garantía de 
anonimato). Además, en cada cuestión, puede plantearse que el experto deba evaluar 
su propio nivel de competencia. 
El objetivo de los cuestionarios sucesivos es disminuir la dispersión de las opiniones y 
precisar la opinión media consensuada. En el curso de la segunda consulta, los 
expertos serán informados de los resultados de la primera consulta de preguntas y 
deben dar una nueva respuesta y sobre todo deben justificarla en el caso de que sea 
fuertemente divergente con respecto al grupo.  
Si resulta necesaria, en el curso de la tercera consulta se pide a cada experto 
comentar los argumentos de los que disienten de la mayoría. Un cuarto turno de 
preguntas permite la respuesta definitiva: opinión consensuada media y dispersión de 
opiniones (intervalos intercuartiles). Otra forma de definir el consenso es estableciendo 
un mínimo de respuestas cercanas, p.e. “se alcanza consenso si el 80% de los 
expertos califican como importante o muy importante una variable”59. 
2.2 Análisis Preliminar del Instrumento: Prueba Piloto  
Una vez redactadas las preguntas y situadas en el cuestionario se debe realizar una 
prueba piloto o pre – test. Por mucho cuidado que se haya puesto en el proceso de 
elaboración del cuestionario es imprescindible que se someta a una prueba piloto 
antes de proceder a la aplicación masiva.  
La prueba piloto puede realizarse con un grupo pequeño de personas, no 
necesariamente representativas de la población objeto de estudio, pero sí semejantes 
en sus características fundamentales.  
Las respuestas obtenidas deben codificarse y someterse a las pruebas estadísticas 
que se hayan considerado pertinentes para el estudio; de este modo, la prueba piloto 
permitirá determinar si las preguntas han sido correctamente comprendidas por todos 
los sujetos, si han producido fatiga o rechazo, si la duración ha sido excesiva o 
cualquier otra deficiencia. Estas deficiencias quedarán reflejadas en los resultados 
obtenidos65. 
Algunos aspectos a tener en cuenta en la fase piloto son55,65: 
1. Distribución desordenada de preguntas: La obtención de respuestas que no 
concuerdan con los datos que se conocen por estudios previos pueden estar 
indicando que la pregunta no ha sido interpretada por todos los sujetos del mismo 
modo. 
 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
65 Casas J, Repullo JR, Donado J. La encuesta como técnica de investigación. Elaboración de cuestionarios y 
tratamiento estadístico de los datos (I). Aten Primaria 2003; 31(8): 527-38 
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2. Respuestas de “todo o nada”: Si todas las respuestas son afirmativas o negativas, 
están a favor o en contra, la pregunta ha suscitado respuestas estereotipadas o 
tópicas y la información que proporciona carece de utilidad. 
3. Alta proporción de respuestas “no lo sé”: En este caso se tendrá que determinar, 
en primer lugar, si la pregunta está bien o mal redactada. Si la pregunta está bien 
redactada debe analizarse si los encuestados carecen de los conocimientos o 
experiencia y es necesario escribir en lenguaje sencillo la pregunta o si la pregunta 
proporciona información valiosa, puesto que pone en evidencia el desconocimiento 
de los sujetos respecto a un tema que se daba por conocido.  
Si la pregunta está mal redactada debe observarse si la pregunta es vaga en su 
formulación y los encuestados no la comprenden o no pueden discernir claramente 
la información que se les solicita o la pregunta es considerada por los encuestados 
indiscreta y la respuesta “no lo sé” supone una forma de evadir la respuesta. 
4. Gran número de comentarios sin importancia o de cualificaciones innecesarias: Si 
se ofrece una serie de alternativas de respuesta y los encuestados hacen 
reiterados comentarios sobre las mismas, se puede suponer que no se ha sido 
exhaustivo o que las categorías de respuesta no son apropiadas. Otro indicio de 
debilidad de la pregunta lo constituye el hecho de que los encuestados comiencen 
su respuesta con comentarios del tipo “si lo que quiere decir con su pregunta es…” 
5. Elevada proporción de negativas para contestas a todo el cuestionario o a alguna 
pregunta concreta: Si las negativas a contestar son a todo el cuestionario será 
preciso replantearse la manera de abordar a los encuestados, el momento y el 
lugar en el que se pretende aplicar el cuestionario, si queda garantizado el 
anonimato o si se da cualquier otra circunstancia que dificulte la respuesta. En lo 
que respecta a preguntas concretas, incluso cuando las preguntas están bien 
elaboradas es frecuente que los entrevistados se nieguen a contestar, se 
considera que la pregunta deber ser revisada. 
Los cuestionarios, además, deben incluir siempre unas instrucciones sencillas para su 
correcto diligenciamiento. Después de realizar el estudio piloto e introducir las 
oportunas correcciones se estará en disposición de elaborar el formato definitivo del 
cuestionario65. 
3 Metodologías empleadas 
3.1 Encuestas Vigilancia del Comportamiento: Encuestas CAP 
 
En general, el estudio de los problemas de salud tiende a describir o explicar de 
manera parcial los eventos subyacentes del proceso salud – enfermedad 
restringiéndose solamente a aspectos biomédicos; tal situación no es deseable, 
puesto que no permite profundizar en otros determinantes de la enfermedad como los 
propios de la esfera psicosocial, pasando por alto el hecho de que las enfermedades 
son producto de una compleja interacción entre la dotación genética particular de cada 
individuo y sus condiciones de vida; dificultando el surgimiento de explicaciones 
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integrales de estos procesos para que se constituyan en una base sólida y así avanzar 
en la superación de situaciones no deseables66. 
La vigilancia epidemiológica de segunda generación enfatiza particularmente en la 
importancia de la utilización de los datos del comportamiento para informar y explicar 
tendencias epidemiológicas registradas en una población, y aboga por el uso más 
extenso de los datos del comportamiento en la planificación y evaluación de una 
respuesta apropiada.  
Los datos sobre la conducta pueden señalar comportamientos específicos que se 
necesitan modificar y también resaltar los que no han tenido cambios en el tiempo 
como respuesta a intervenciones realizadas. Esta información debe llevar a un 
replanteamiento de los abordajes y al diseño de intervenciones nuevas y más 
efectivas67. 
En el caso del seguimiento al desempeño de una terapia farmacológica, el evaluar los 
conocimientos de una persona sobre su enfermedad o condición y la forma de 
prevención, sus actitudes frente a la mismas y las acciones que realizan en el marco 
de su propia enfermedad pueden ser elementos clave para la comprensión del éxito o 
fracaso terapéutico. 
Las encuestas de vigilancia del Comportamiento son encuestas transversales 
repetidas de grupos que pueden ayudar a explicar las tendencias de diseminación de 
enfermedades infecciosas y determinar las necesidades de un comunidad o grupo de 
pacientes determinado67. Las encuestas de Conocimiento, Actitudes y Prácticas (CAP) 
es un ejemplo de estas herramientas.  
En el ámbito de enfermedades o condiciones crónicas, la vigilancia se enfoca en los 
factores de riesgo y en las conductas y actividades o preventivas, con el fin de definir 
estrategias encaminadas a modificar dichos factores y prevenir o retardar la aparición 
en el tiempo de estas patologías68. 
Las encuestas CAP han sido utilizadas ampliamente en la vigilancia epidemiológica 
del VIH/SIDA69,70 con el fin de determinar cuales son los comportamientos de riesgo 
que favorecen el contagio como el uso de drogas intravenosas, hombres que tienen 
sexo con hombres, etc. y cuáles de ellos son más frecuentes en la población, lo cual 
ha permitido el desarrollo de estrategias dirigidas a poblaciones específicas cuyo fin 
es la modificación de dichos hábitos, por ejemplo, campañas para la promoción de las 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
66 Mouriño R, Viniegra L. Diseño y validación de un instrumento para valorar el entorno psicosocial. Salud Pública 
Méx 1991;33(1):38-48. 
67 FIH (Family Health International) Encuestas de Vigilancia del Comportamiento EVC: Guías para Encuestas del 
Comportamiento Repetidas en Poblaciones en Riesgo al VIH, 2000. Disponible en: 
http://www.who.int/hiv/strategic/en/bss_fhi_sp.pdf  
68 Batista R, Landrove O, Bonet M, Feal P, Ramírez M. Sistema de Vigilancia de Enfermedades No Transmisibles en 
Cuba. Rev Cubana Hig Epidemiol 2000;38(2):77-92 
69 ONUSIDA, Organización Mundial para la Salud. Guías Prácticas para poner en marcha la vigilancia del VIH de 
segunda generación. Disponible en: http://data.unaids.org/Publications/IRC-pub02/JC742-InitiatingSGS_es.pdf. 
70 World Health Organization, UNAIDS and Family Health International. The pre-surveillance assessment: 
guidelines for planning serosurveillance of HIV, prevalence of sexually transmitted infections and the behavioural 
components of second generation surveillance of HIV / UNAIDS/WHO Working Group on Global HIV/AIDS and 
STI Surveillance. 2005. Disponible en: 
http://data.unaids.org/pub/Manual/2005/20050101_GS_GuidePreSurveillanceAssmnt_en.pdf 
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relaciones sexuales con preservativo, y la divulgación de las diferentes vías de 
trasmisión del virus71,72,73,74.  
Asimismo, este tipo de encuestas se han empleado para evaluar las variables 
psicosociales relacionadas con el estigma percibido por las personas viviendo con 
VIH, para la cual ONUSIDA junto con otras organizaciones han diseñado un 
instrumento que permite medir el índice de estigma75. 
En el ámbito de la epilepsia las encuestas CAP se han empleado para evaluar los 
conocimientos y las actitudes hacia la condición por parte de pacientes con este 
diagnóstico y sus familias76,77, así como por parte de la población general78 o de 
segmentos específicos de la sociedad como docentes79, estudiantes de medicina80 y 
farmacéuticos81. Sin embargo, no han sido empleadas con el fin de evaluar y mejorar 
los resultados de la terapia farmacológica en pacientes con epilepsia.  
 
3.2 Seguimiento Farmacoterapéutico: Metodología Dáder 
adaptada a Colombia  
 
Una de las funciones del Químico Farmacéutico como profesional de la salud es el 
alcance de los resultados terapéuticos positivos en cada paciente junto con otros 
profesionales y agentes sanitarios, garantizando el uso seguro y eficiente de los 
medicamentos, así como el desarrollo de programas de investigación dirigidos a la 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
71 United Nations Population Fund, Colombia – Ministerio de la Protección Social. Estudio de comportamiento 
sexual y prevalencia de VIH en hombres que tienen sexo con hombres. Disponible en: 
http://www.unfpacolombia.org/home/unfpacol/public_htmlfile/RESUMEN_ESTUDIO_COMPORTAMIENTO_SE
XUAL.pdf 
72 Navarro E, Vargas R. Conocimientos, actitudes y prácticas sobre sida en adolescentes escolarizados, Barranquilla, 
julio - noviembre de 2003. Salud Uninorte 2004;19:14-24. 
73 Braunstein SL, van de Wijgert JH, Nash D. HIV incidence in sub-Saharan Africa: a review of available data with 
implications for surveillance and prevention planning. AIDS Rev. 2009;11(3):140-56. 
74 Buchbinder S. The epidemiology of new HIV infections and interventions to limit HIV transmission. Top HIV 
Med. 2009;17(2):37-43. 
75 ONUSIDA, International Planned Parenhood Federation (IPPF), Global Network of People living with HIV-AIDS 
(GNP+), International Community of Women Living with HIV/AIDS (ICW). Índice de estigma en personas que 
viven con VIH. 2008. 
76 Baker GA. People with epilepsy: what do they know and understand, and how does this contribute to their 
perceived level of stigma? Epilepsy Behav. 2002;3(6S2):26-32. 
77 Wang W, Zhao D, Wu J, Wang T, Dai X, Ma G, Yang B, Yuan C, Bell GS, de Boer HM, Prilipko LL, Sander L. 
Changes in knowledge, attitude, and practice of people with epilepsy and their families after an intervention in rural 
China. Epilepsy Behav. 2009;16(1):76-9 
78 Santos IC, Guerreiro MM, Mata A, Guimarães R, Fernandes L, Moreira Filho DC, Guerreiro CA. Public awareness 
and attitudes toward epilepsy in different social segments in Brazil. Arq Neuropsiquiatr. 1998;56(1):32-8. 
79 Thacker AK, Verma AM, Ji R, Thacker P, Mishra P. Knowledge awareness and attitude about epilepsy among 
schoolteachers in India. Seizure. 2008;17(8):684-90. 
80 Youssef FF, Dial S, Jaggernauth N, Jagdeo CL, Pascall A, Ramessar L, Ramnarine M, Ramsawak R, Simon T. 
Knowledge of, attitudes toward, and perceptions of epilepsy among college students in Trinidad and Tobago. 
Epilepsy Behav. 2009;15(2):160-5 
81 McAuley JW, Casey J, Long L. An evaluation of pharmacists' knowledge of women's issues in epilepsy. Epilepsy 
Behav. 2009;14(1):243-6. 
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mejora continua de los procesos de utilización de los medicamentos a través de las 
actividades de Atención Farmacéutica82.  
No obstante, las investigaciones relacionadas con el uso adecuado de medicamentos 
por parte del paciente no deben partir de la premisa de que el paciente es el único 
responsable del cumplimiento o la adherencia al tratamiento y el alcance de los 
objetivos terapéuticos, sino que deben tener en cuenta otras variables que atañen 
directamente al paciente y que pueden tener efecto sobre éstos aspectos tales como 
características propias del individuo, la presencia o no de un trastorno psicológico, las 
creencias en salud, la falta de autocuidado, las expectativas pobres o distorsionadas 
frente al tratamiento y la enfermedad, las creencias socioculturales, la apatía, el 
pesimismo, la aceptación de la enfermedad, la insatisfacción con el profesional de la 
salud y/o la institución que le atiende, la situación social, el apoyo familiar y social, la 
estabilidad de la vivienda, la pobreza, el desempleo y entre otros83. 
Actualmente en Colombia, de acuerdo a la legislación vigente relacionada con 
Servicios se salud, es deber de los establecimientos farmacéuticos de diferente nivel, 
prestar el servicio de Atención Farmacéutica a los pacientes, el cual incluye la 
aplicación del Seguimiento Farmacoterapéutico (SFT)84.  
El SFT es la práctica profesional en la que el farmacéutico se responsabiliza de las 
necesidades del paciente relacionadas con los medicamentos mediante la detección, 
prevención y resolución de problemas relacionados con la medicación (PRM), de 
forma continuada, sistematizada y documentada, en colaboración con el propio 
paciente y los demás profesionales del Sistema de Salud, con el fin de alcanzar 
resultados concretos que mejoren la calidad de vida del paciente85. 
En Colombia el método de SFT más empleado es el Método Dáder que fue diseñado 
por el Grupo de Investigación en Atención Farmacéutica de la Universidad de 
Granada, el cual se basa en la obtención de la historia farmacoterapéutica del 
paciente86 (conocido en Colombia como perfil farmacoterapéutico87) que reúne los 
problemas de salud que el paciente presenta y los medicamentos que utiliza.  
Después se evalúa ese estado de situación a una fecha determinada, para identificar y 
resolver los posibles problemas relacionados con medicamentos (PRM) que el 
paciente pueda estar padeciendo. Tras esta identificación se realizan las 
intervenciones farmacéuticas necesarias para resolver los PRM, tras las que se 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
82 Calvo MV, Alós M, Giráldez J, Inaraja MT, Navarro A, Nicolás J; Grupo de Trabajo Atención Farmacéutica de la 
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farmacéutico y se dictan otras disposiciones”. 28 de junio de 2005. Disponible en: 
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evalúan los resultados obtenidos86. En el país se han desarrollado algunos avances en 
el seguimiento aplicado a pacientes con diagnóstico de epilepsia que se desarrolla 
durante la realización del perfil farmacocinético88.  
Luego de la detección de los PRM y hacer una evaluación de los mismos, se propone 
un Plan de actuación, es decir, conjunto de intervenciones que paciente y 
farmacéutico acuerdan realizar para resolver los PRM detectados por éste; y un Plan 
de seguimiento, un proyecto de encuentros acordado por paciente y farmacéutico, 
para asegurar que los medicamentos que toma el paciente siguen siendo sólo 
aquellos que necesita y que continúan siendo lo más efectivos y seguros posible86. 
La metodología Dáder considera 3 tipos de PRM de necesidad, de efectividad y de 
seguridad, no obstante, no considera las variables psicosociales y culturales 
relacionadas con el paciente antes mencionadas.  
Por esta razón en el seno del Grupo de Investigación RAM de la Universidad Nacional 
de Colombia se hizo una adaptación del método Dáder, que se encuentra en proceso 
de validación, con el fin de considerar, además de los PRM ya mencionados, aquellos 
problemas que se relacionan con el acceso a los medicamentos, propio de la dinámica 
del sistema de salud colombiano, y un primer acercamiento a la evaluación de la 
influencia de variables psicosociales sobre el éxito de la terapia farmacológica, dirigido 
especialmente a pacientes con VIH89, considerando que más que la clasificación de 
los PRM es prioritaria la solución de los problemas detectados. 
Actualmente, es de interés para el grupo de investigación RAM mejorar el instrumento 
adaptado y ampliar su aplicación a otras patologías especialmente a aquellas, que al 
igual del VIH, están estigmatizadas por la sociedad como la epilepsia. 
El objetivo de este trabajo es validar un instrumento de SFT que incorpore variables 
psicosociales que puedan modificar el desempeño de la terapia farmacológica en 
pacientes con diagnóstico de epilepsia mayores de 14 años en la ciudad de Cartagena 
de Indias, Colombia. 
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Parte 2. Diseño y validación del instrumento de 
Seguimiento Farmacoterapéutico 
 
1. Metodología 
 
Se desarrolló un Delphi en el que participaron expertos en epilepsia, seguimiento 
farmacoterapéutico y ciencias humanas, quienes evaluaron a través de un cuestionario 
(Anexo 1) la importancia de incluir las variables psicosociales y culturales que, según la 
literatura, influyen en el control de las crisis de epilepsia en un instrumento adaptado para 
el seguimiento farmacoterapéutico de personas con esta condición en Colombia.  
Para evaluar la importancia de dichas variables se empleó una escala de 1 a 5, en la cual 
1 era ninguna influencia o importancia, y 5 alta influencia o importancia. Se definió que 
había consenso para incluir una variable en el seguimiento farmacoterapéutico a paciente 
con epilepsia cuando el 80% de los participantes daban una puntuación de 4 o 5 a un 
ítem.  
En caso que una variable fuera evaluada con puntajes menores o iguales a 3 por el 80% 
de los participantes se consideró que había consenso en no incluir dicha variable en el 
seguimiento. Si en la valoración de una variable no se alcanzaba el consenso, ésta se 
evaluaba de nuevo en la segunda ronda, considerando las opiniones de los expertos al 
respecto.  
Una vez identificadas las variables a ser incluidas, tomando como modelo las encuestas 
de Conocimientos Actitudes y Prácticas diseñadas para VIH90,91 y la información dirigida a 
paciente disponible en la base de datos de experiencias personales de personas con 
epilepsia, desarrollada en el Reino Unido por el Health Experience Research Group92 de 
la Universidad de Oxford, se diseñaron las preguntas que incorporaban la evaluación de 
variables psicosociales al Seguimiento farmacoterapéutico y se acoplaron al método de 
seguimiento farmacoterapéutico Dáder adaptado a Colombia93.  
 
Posteriormente, se realizó una prueba piloto del instrumento a 20 pacientes con 
diagnóstico de epilepsia, que llevaran mínimo un mes con tratamiento anticonvulsivante, 
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con edades entre 14 y 60 años, que no hubiesen sido sometidos a cirugía, quienes 
asistían a consulta de neurología en la Liga Colombiana contra la Epilepsia en la ciudad 
de Cartagena.  
Los pacientes eran remitidos por el médico neurólogo al consultorio farmacéutico. Los 
pacientes fueron incluidos en el estudio si aceptaban participar luego de conocer toda la 
información sobre la investigación y firmar consentimiento informado (anexo 2) o por sus 
padres o acudiente si el paciente era menor de edad.  
Durante la aplicación de la encuesta se grababa el audio de la entrevista, y se tomaban 
datos sobre la necesidad, calidad y utilidad de la información brindada por cada uno de 
los ítems, la forma de recopilación de la información y las actitudes de los pacientes frente 
a cada una de las preguntas del cuestionario, con base en esta información se realizaron 
ajustes al formulario y se obtuvo la versión final.  
Al mismo tiempo, luego de la aplicación de la encuesta se evaluaban los resultados y se 
determinaban las intervenciones requeridas por los pacientes para la solución de los 
problemas detectados y se definía su implementación. 
La versión final del formulario fue aplicada a 70 pacientes diferentes a los que habían 
participado en el piloto, que cumplían con los mismos criterios de inclusión y exclusión y 
se realizaron las intervenciones según los problemas detectados. El impacto de las  
intervenciones se evaluaba en una segunda consulta. La aplicación del instrumento se 
realizó durante 6 meses, entre marzo y septiembre de 2009        . 
El análisis estadístico de la información cualitativa recopilada se desarrolló en dos fases, 
primero se hizo un análisis univariado para describir los resultados y posteriormente se 
aplicó un Análisis de Correspondencias Múltiples (ACM).  
El análisis de los datos cualitativos se realizó con el software MINITAB 15 para el análisis 
univariado y para la exploración de correspondencias se empleó el software SPAD 4.51. 
El manejo y almacenamiento de datos se realizó en el programa Microsoft Excel: Mac 
2008.  
2. Resultados  
2.1. Definición de las variables psicosociales a incluir en el 
Seguimiento Farmacoterapéutico: Delphi 
 
Las variables psicosociales y culturales evaluadas en el Delphi fueron situación laboral, 
estrato socioeconómico, trastornos psicológicos, percepción de la enfermedad, dinámica 
de redes sociales y percepción de estigma, tanto propio como de los demás. No se 
incluyeron en la discusión las variables demográficas como la edad y género, dado que 
estos datos se toman de rutina en la consulta con el paciente. 
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Los expertos fueron seleccionados considerando su experiencia en el sector sanitario y en 
el trabajo con personas víctimas de discriminación por su condición de salud, de modo 
que si bien cada uno de los participantes no era experto en todos los temas, en conjunto 
abarcaban todos los temas a evaluar (Tabla 1). 
 
Tabla 1. Expertos que participaron en el Delphi 
Área Profesión Lugar de Trabajo 
Especialista en epilepsia:  Trabajadora Social. Liga Colombiana contra la Epilepsia, Cartagena, Colombia. 
Médico Farmacólogo. 
Coordinador área de 
Farmacoepidemiología Audifarma S.A., 
Bogotá, Colombia 
Químico Farmacéutico 
PhD en Atención 
Farmacéutica. 
Profesor de la Universidad de Sevilla, 
España 
Especialistas en Seguimiento 
Farmacoterapéutico 
Químico Farmacéutico 
PhD en Atención 
Farmacéutica. 
Profesor de la Universidad de Antioquia, 
Colombia. 
Antropóloga de la salud. Red Nacional de Mujeres Positivas Proyecto Girasol, Colombia. Especialistas con experiencia en los 
temas de estigma y discriminación Psicólogo, Salubrista 
público. 
Red Colombiana de Personas Viviendo 
con VIH RECOLVIH, Colombia. 
Especialista en Farmacoeconomía Químico Farmacéutico.  Director General Guía Mark, México 
 
Ronda 1 
 
En la primera ronda se envió el formulario vía correo electrónico individual a cada uno de 
los siete expertos (con el fin de mantener el anonimato), con respuesta de todos los 
participantes, obteniéndose consenso en la importancia de incluir dentro del seguimiento 
farmacoterapéutico para pacientes con epilepsia las variables trastornos psicológicos, 
dinámica de redes sociales y percepción de estigma (Gráfica 1).  
Durante la discusión se concluyó que la percepción de la enfermedad hace parte de la 
percepción de estigma, por lo que esta variable no se tuvo en cuenta en la segunda ronda 
de discusión pues ya estaba contemplada en esta última.  
Ronda 2 
 
En la segunda ronda se envió por la misma vía una consulta puntal sobre las variables en 
las que no se había obtenido consenso de opiniones en la primera ocasión, Si tuvieran la 
posibilidad de incluir otra variable psicosocial en el Seguimiento Farmacoterapéutico a 
paciente con epilepsia cuál escogería, estrato socioeconómico ó situación laboral? Se 
obtuvo 5 respuestas las cuales llegaron al consenso de incluir la variable situación laboral 
pero que además era importante incluir el nivel cultural de los pacientes, sin embargo, 
dado que en el caso colombiano la variable estrato socioeconómico no es la mejor para 
evaluarlo sugirieron la inclusión de la variable nivel educativo máximo alcanzado. 
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Gráfica 1. Resultados de la primera ronda del Delphi 
 
Las variables psicosociales y culturales que deben tenerse en cuenta en el contexto 
colombiano en el Seguimiento Farmacoterapéutico de pacientes con epilepsia, como 
resultado del consenso, son: nivel educativo máximo alcanzado, situación laboral, 
trastornos psicológicos, dinámica de redes sociales y percepción de estigma. 
 
2.2. Diseño del cuestionario y prueba piloto 
 
Considerando que las encuestas CAP reportadas en la bibliografía para epilepsia solo 
tocan algunos tópicos específicos, como conocimientos sobre epilepsia y su tratamiento y 
algunas referentes a actitudes, pero ninguna de ellas enfocadas al impacto de la dinámica 
de las redes sociales del paciente sobre los resultados y el apoyo al 
tratamiento94,95,96,97,98,99. 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
94 Baker GA. People with epilepsy: what do they know and understand, and how does this contribute to their perceived 
level of stigma? Epilepsy Behav. 2002;3(6S2):26-32. 
95 Wang W, Zhao D, Wu J, Wang T, Dai X, Ma G, Yang B, Yuan C, Bell GS, de Boer HM, Prilipko LL, Sander L. 
Changes in knowledge, attitude, and practice of people with epilepsy and their families after an intervention in rural 
China. Epilepsy Behav. 2009;16(1):76-9. 
96 Santos IC, Guerreiro MM, Mata A, Guimarães R, Fernandes L, Moreira Filho DC, Guerreiro CA. Public awareness and 
attitudes toward epilepsy in different social segments in Brazil. Arq Neuropsiquiatr. 1998;56(1):32-8. 
97 Thacker AK, Verma AM, Ji R, Thacker P, Mishra P. Knowledge awareness and attitude about epilepsy among 
schoolteachers in India. Seizure. 2008;17(8):684-90. 
98 Youssef FF, Dial S, Jaggernauth N, Jagdeo CL, Pascall A, Ramessar L, Ramnarine M, Ramsawak R, Simon T. 
Knowledge of, attitudes toward, and perceptions of epilepsy among college students in Trinidad and Tobago. Epilepsy 
Behav. 2009;15(2):160-5. 
99 McAuley JW, Casey J, Long L. An evaluation of pharmacists' knowledge of women's issues in epilepsy. Epilepsy 
Behav. 2009;14(1):243-6. 
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Por esta razón se tomaron como base para el desarrollo del formulario encuestas CAP 
que incluyen las variables psicosociales establecidas en el consenso: la encuesta CAP 
incluida en el instrumento para medir el índice de estigma de personas con VIH/SIDA90 y 
la desarrollada por el Servicio de Salud de la Universidad Distrital Francisco José de 
Caldas de la ciudad de Bogotá91, para evaluar los conocimientos, actitudes y prácticas de 
sus estudiantes frente esta condición.  
De estas encuestas se tuvieron en cuenta las preguntas que proporcionaban información 
respecto a la situación laboral del paciente, su relación con su familia, amigos y conocidos 
y la exposición a situaciones de estigma. Se descartaron aquellas preguntas relacionadas 
con la vida sexual de los pacientes, dado que en el caso de la epilepsia estas conductas 
no son relevantes, no obstante, se mantuvieron las preguntas relacionadas con la 
planificación del embarazo.  
Estas preguntas fueron incorporadas a la adaptación al contexto colombiano de la 
metodología Dáder desarrollada por el Grupo Red para el Uso Adecuado de 
Medicamentos (RAM) de la Universidad Nacional de Colombia (Anexo 3) que considera 
las situaciones que puede afrontar un paciente como consecuencia de las falencias del 
sistema de salud de nuestro país tales como dificultades de acceso a los servicios por 
trámites administrativos93, dicha adaptación si bien se basa en una metodología 
estandarizada y validada (Dáder), se encuentra en proceso de validación y este trabajo 
hace parte de dicho proceso. La primera versión del formulario se encuentra en el Anexo 
4. 
 En el formulario se incluyeron preguntas relacionadas con la información 
sociodemográfica del paciente: género, edad y ocupación, si tiene y número de hijos. Para 
evaluar el nivel educativo máximo alcanzado se adaptó una pregunta tomada del 
instrumento de medición del índice de estigma90 y adaptada a las opciones de formación 
disponibles en Colombia, estas preguntas se mantuvieron luego del piloto (Recuadro 1). 
Se incluyeron 3 preguntas (anexo 4 sección 1 ítems 10, 11 y 12) para conocer si el 
paciente estaba empleado, y si habían situaciones de estigma en el lugar de trabajo hacia 
el paciente (por ejemplo, trabajo no acorde con sus capacidades), no obstante, durante el 
piloto se detectó que eran confusas y los pacientes se dispersaban sobre los problemas 
en su trabajo que no siempre se relacionaban con la epilepsia sino con la situación social 
del país, por esta razón en la versión final del formulario solo se dejó la pregunta 
Actualmente se encuentra empleado? y la evaluación de las situaciones de estigma se 
realizó a través de las preguntas relacionadas con estigma externo. 
Para evaluar la dinámica de redes sociales se incluyeron preguntas relacionadas con el 
estado civil del paciente, si tenía pareja o no y si la tenían, cuanto tiempo llevaba con su 
compañero (a) (anexo 4 sección 1 ítems 6 y 7), considerando que el entablar relaciones 
de pareja es más difícil para los pacientes con epilepsia debido a su condición100.  
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
100 Jacoby, 2002 Jacoby A, Stigma, Epilepsy and Quality of life. Epilepsy & Behavior 2002;3: S10-S20. 
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1. Sexo:    ____  Masculino     ____   Femenino 
 
2. Edad ______ 
 
3. Ocupación – Profesión: ___________________ 
 
4. ¿Cuál es el más alto nivel de educación formal que usted ha completado? 
a. Ninguna educación formal 
b. Escuela primaria incompleta 
c. Escuela primaria completa 
d. Escuela secundaria incompleta 
e. Escuela secundaria completa 
f. Estudios técnicos o tecnológicos incompletos 
g. Estudios técnicos o tecnológicos completos 
h. Universidad incompleta 
i. Universidad completa. 
 
5. Tiene usted uno o más hijos? 
a. Si, Cuántos? ______ 
b. No 
Recuadro 1. 
 
Para observar la forma en que las personas que rodean al paciente lo apoyan en su 
diagnóstico se incluyeron ítems sobre cómo se enteraron y cual fue su actitud cuando 
conocieron el diagnóstico de epilepsia (anexo 4 sección 2 ítem 12 y sección 6 ítems 4 y 
5).  
Luego del piloto solo se mantuvo la pregunta sobre el estado civil y los demás ítems se 
modificaron dado que la información recopilada no permitía establecer cuales de los 
actores de las redes sociales del paciente (familiares, amigos y compañeros de estudio 
y/o trabajo) lo apoyaban en su condición y el tratamiento de la misma. Asimismo, se 
cambió la redacción de la pregunta relacionada con la “sobreprotección” por parte de la 
familia, dado que en muchas ocasiones para los pacientes no era claro el término y en 
otras sesgaba a respuesta afirmativa (Recuadro 2).  
En el caso de los trastornos psicológicos, dado que el objetivo del instrumento no era 
diagnosticar si el paciente los presenta o no, se incluyeron preguntas que permitieran al 
farmacéutico detectar posibles problemas emocionales que pudieran requerir atención 
psicológica, junto con estos ítems se desarrollaron las preguntas para evaluar el estigma 
interno, dado que estos dos aspectos están estrechamente relacionados101. 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
101 Kleinman A, Wang WZ, Li SC, et al. The social course of epilepsy: chronic illness as social experience in interior 
China. Soc Sci Med 1995;40:1319–30. 
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1. Estado civil actual 
a. Casado/a, unión libre o vive con su pareja 
b. Mantiene una relación de pareja pero no viven juntos 
c. Soltero/a 
d. Divorciado (a)/separado (a) 
e. Viudo/a 
 
2. ¿Quién sabe que usted tiene epilepsia? 
a. Su pareja 
b. Sus familiares 
c. Sus amigos 
d. Sus compañeros de trabajo 
e. Otros  
 
3. Para ir a la citas con el médico va con: 
a. Solo 
b. Su pareja 
c. Sus familiares 
d. Sus amigos 
e. Sus compañeros de trabajo 
f. Otros  
 
4. Alguien ha ido a reclamar sus medicamentos o resultados de exámenes porque usted no ha 
podido ir? 
a. Su pareja 
b. Sus familiares 
c. Sus amigos 
d. Sus compañeros de trabajo 
e. Otros  
f. Nadie 
 
5. Quien le acompaña después de las crisis?  
a. Su pareja 
b. Sus familiares 
c. Sus amigos 
d. Sus compañeros de trabajo 
e. Nadie 
f. Pasan desapercibidas 
 
6. Con quien suele hablar sobre sus crisis 
a. Su pareja 
b. Sus familiares 
c. Sus amigos 
d. Sus compañeros de trabajo 
e. Nadie 
 
7. Después de su diagnóstico su familia o pareja 
a. No lo deja dormir solo 
b. No lo dejan salir solo 
c. No lo dejan cocinar 
d. No lo dejan trabajar 
e. No lo dejan estudiar 
Recuadro 2. 
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Se incluyeron 5 preguntas (Anexo 4 sección 2 ítems 10 y 11; sección 6 ítems 1, 2 y 3) 
sobre los sentimientos hacia la condición tanto al momento del diagnóstico como en el 
momento de la entrevista. En el piloto se observó que los ítems relacionados con estigma 
interno (Anexo 4, sección 6 ítems 1, 2 y 3) brindarían mejor información sobre la situación 
psicológica actual del paciente; y que no todas las opciones de respuesta eran adecuadas 
para las personas con epilepsia por lo que solo se dejaron las más acordes con la 
condición y se dejaron consecutivos los dos ítems para guardar la continuidad de la 
evaluación de los problemas emocionales (Recuadro 3). 
1. Cuando fue diagnosticado con epilepsia usted, responda si o no: 
a. No creyó que fuera cierto el diagnóstico y no tomó en serio el tratamiento 
b. Sintió que era una persona diferente y que debía ser tratado diferente 
c. Se sintió triste y no quería hablar con nadie 
d. Encontró un nombre al “problema” que tenía y esto lo tranquilizo 
e. Encontró un nombre al “problema” que tenía pero esto aumento la ansiedad que ya 
tenía 
f. Tomó bien la situación y pensó que había que seguir adelante y tomando el tratamiento.  
g. Dejó de hacer actividades que normalmente desarrollaba, porque podían ser peligrosas 
para usted (por ejemplo: conducir vehículos, manejar maquinaria, montar en bicicleta, 
practicar deportes, salir solo, etc.) 
 
2. Responda si o no. Actualmente usted (Sección Sobre la epilepsia): 
a. Se siente avergonzado por su condición 
b. Tiene baja autoestima 
c. Ha preferido no asistir a reuniones sociales 
d. Se ha aislado de su familia y/o amistades 
e. Tomó la decisión de dejar de trabajar 
f. Decidió no solicitar empleo o para un ascenso laboral 
g. Abandono su educación o no aprovechó una oportunidad de educación o capacitación  
h. Decidió no contraer matrimonio 
i. Decidió no tener relaciones de pareja 
j. Decidió no tener (más) hijos 
 
Recuadro 3. 
Otros ítems incluidos para complementar la evaluación del nivel de estigma interno del 
paciente fueron la percepción de su salud, cuánto tiempo llevaba con el diagnóstico si 
alguien más en su vivienda tenía la condición, y qué actitud tomaba el paciente cuando 
sentía que le iba a dar una crisis. Durante el piloto se notó que no se estaba evaluando la 
percepción de la epilepsia por parte del paciente por lo que se incluyó un nuevo ítem 
Usted cree que la epilepsia....  
Adicionalmente, se cambió la pregunta ¿En su vivienda hay alguien más que tenga 
diagnóstico de Epilepsia? considerando que la epilepsia en algunos casos, pueden 
presentarla varios miembros de una misma familia y no necesariamente el otro familiar 
que tiene epilepsia vive en la misma vivienda del paciente a pesar de ser cercano; y se 
eliminó el ítem relacionado con la actitud tomada por el paciente ante una crisis dado que 
en muchos casos los pacientes se mostraron incómodos, y no aportaba información 
adicional sobre el estigma interno (Recuadro 4). 
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1. En términos generales cómo describiría usted su salud en este momento? 
a. Excelente 
b. Muy buena 
c. Buena 
d. Regular 
e. Mala  
 
2. Usted cree que la epilepsia: 
a. Es una enfermedad discapacitante  
b. Es una enfermedad que restringe algunas actividades de mi vida  
c. Es una condición que afecta las actividades de mi vida pero con algunas precauciones 
puedo desarrollarlas normalmente 
d. Es una condición que no altera sus capacidades y es una persona normal 
 
3. ¿Cuanto tiempo lleva viviendo con epilepsia?________ años 
 
4. ¿En su familia hay alguien más que tenga diagnóstico de Epilepsia? 
a. No 
b. Si, parentesco?  
 
Recuadro 4. 
Considerando que se ha reportado en estudios que el nivel de conocimiento de las 
personas con epilepsia se relaciona con los sentimientos de estigma102,103,104,105 se 
incluyeron preguntas sobre tópicos básicos de la epilepsia (causas, manifestaciones, 
hábitos de vida, que hacer en caso de una crisis) y su tratamiento, a partir de la 
información disponible en la literatura sobre la condición (Anexo 4 sección 2 ítems 1 a 7). 
Durante el piloto se observó que era mejor unir las dos preguntas relacionadas con las 
causas de la epilepsia para mantener un orden lógico durante la aplicación; se tabularon 
las opciones de manifestaciones de la epilepsia con el fin de recopilar más fácilmente la 
información y se adicionaron 2 opciones más Espasmos musculares y Relajación abrupta 
de los músculos.  
En todos los casos se cambió la redacción de los enunciados de las preguntas dado que 
los pacientes solían confundirse y no contestaban en términos generales sino que solían 
relacionaban su respuesta con su caso particular y por tanto la información recopilada no 
era la esperada. Se eliminó también la pregunta referente a las manifestaciones propias 
de las crisis del paciente, ya que en muchos casos generaban ansiedad en los pacientes 
y preferían evitarla (Recuadro 5). 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
102 Goldstein LH, Minchin L, Stubbs P, Fenwick PB. Are what people know about their epilepsy and what they want from 
an epilepsy service related? Seizure. 1997;6(6):435-42. 
103 Dawkins, J L; Crawford, P M; Stammers, T G. Epilepsy: a general practice study of knowledge and attitudes among 
sufferers and non-sufferers. Br J Gen Pract. 1993;43(376):453–457. 
104 Jain P, Patterson VH, Morrow JI. What people with epilepsy want from a hospital clinic. Seizure. 1993;2:75–8. 
105 Jarvie S, Espie CA, Brodie MJ. The development of a questionnaire to assess knowledge of epilepsy: 1--General 
knowledge of epilepsy. Seizure. 1993;2(3):179-85. 
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1. En general, cuál o cuáles de las siguientes situaciones cree usted que pueden causar epilepsia, responda si, no 
o no sabe: 
 
 SI NO NO SABE 
Daños causados por otras enfermedades al cerebro como 
Alzheimer, trombosis (ACV), retraso mental, entre otras. 
   
Problemas en el parto.     
Infecciones del sistema nervioso central (parásito del cerdo).    
Tumores en la cabeza.     
Desnutrición.     
Retiro de consumo de alcohol en Alcohólicos.     
Retiro de Drogas de abuso en adictos.    
Golpes en la cabeza.     
Factores genéticos, (herencia).     
La causa puede ser desconocida.    
Por castigo de Dios.    
Posesión por algún espíritu bueno o malo.    
Porque lo hechizaron o le hicieron brujería.    
Porque le fue trasmitida por otra persona.     
Otra.    
 
2. En general como cree que se pueden manifestar las crisis, responda sí, no o no sé  
 
 SI NO NO SABE 
Movimientos involuntarios repetitivos de uno o más partes del cuerpo    
Espasmos musculares    
Relajación abrupta de los músculos    
Pérdida de la conciencia    
Comportamientos extraños (mover cosas, hablar entre dientes, 
deambular) que luego no se recuerdan 
   
Visiones    
Percepción de olores    
Emociones que se presentan sin causa aparente: Euforia, depresión     
Otra forma, Cuál?    
 
3. (a) En general, cual o cuales de las siguientes actividades, hábitos cree que pueden desencadenar crisis o 
situaciones (b) usted tiene por costumbre? (c) alguno de ellos desencadena sus crisis?  
 
 (a) 
SI 
(a) 
NO 
(a) NO 
SABE 
(b) Tiene el 
Habito 
(c) 
Desencadena 
No dormir bien, trasnochar       
Menstruación       
No comer a la hora acostumbrada, hambre      
Consumir alcohol      
Consumir sustancias psicoactivas (Cocaína, 
marihuana, cigarrillo, cafeína, etc.) 
     
Exponerse a luces intensas e intermitentes      
Ver televisión a oscuras      
Uso del computador      
Uso de videojuegos       
Reacciones emocionales fuertes como mal 
genio, ira, exceso de felicidad  
     
Algunos olores       
Estrés o preocupaciones      
Dolores de cabeza incapacitantes      
Otros, ¿cuáles?       
. 
Recuadro 5. 
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Teniendo en cuenta, la importancia de la planificación del embarazo dados los riesgos 
que implica tanto el tratamiento con anticonvulsivantes para el bebé (efectos 
teratogénicos) como las crisis (problemas por golpes y caídas durante el embarazo)106, se 
incluyeron 4 preguntas dirigidas a las mujeres con el objetivo de evaluar el nivel de 
conocimiento sobre la relación epilepsia y embarazo, si había sido víctima de 
estigmatización por parte del personal de salud por su condición en relación con este 
tema, si utilizaba algún método anticonceptivo y si tenía acceso a los métodos de 
planificación (Anexo 4, sección 2, ítems 21 a 24). 
Durante el piloto se notó que las opciones de respuesta no permitían observar si la mujer 
creía que por su condición no podía o debía tener hijos, lo cual es un indicativo de 
estigma interno considerando que si bien se afronta un riesgo mayor de problemas 
durante el embarazo, este estado no está contraindicado en las mujeres con epilepsia, 
siempre y cuando se dé con la adecuada planeación106. También, se cambió la pregunta 
sobre si un profesional de la salud le había aconsejado no tener hijos, dado que no 
necesariamente este consejo podía venir del personal sanitario sino también de las 
personas que rodean a la paciente (Ver recuadro 6). 
1. Con respecto a la relación epilepsia -  embarazo usted cree que: 
a. La epilepsia y/o su tratamiento son muy riesgosos y es mejor no tener hijos 
b. El embarazo debe ser planeado con anticipación para hacer los ajustes del tratamiento necesarios 
c. En algunos casos el fármaco puede ser un riesgo para el bebé 
d. Las crisis pueden causar daño al bebe 
e. Los anticonvulsivantes pueden ocasionar que los anticonceptivos orales fallen y usted puede quedar 
embarazada 
 
2. Alguna vez alguien le ha aconsejado no tener hijos, después de que se le diagnosticó la epilepsia? 
a. Si 
b. No 
 
3. Quiere usted tener hijos? 
a. Si  
b. No Por qué? 
 
4. Con cuál de los siguientes métodos planifica actualmente: 
a. Píldoras 
b. Inyección 
c. Condones 
d. Métodos Naturales 
e. No planifica 
 
5. Alguna vez ha tenido que escoger entre comprar anticonvulsivantes o métodos anticonceptivos (condones, 
píldoras, inyección)  
a. Si 
b. No 
c. No aplica 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
106 Organización Mundial de la Salud (OMS), Organización Panamericana de la Salud (OPS), International Leage Against 
Epilepsy (ILAE), International Bureau for Epilepsy (IBE). Informe sobre la Epilepsia en Latinoamérica. Panamá, 2008. 
Disponible en: http://www.infocom-ca.org.pa/files/Informe%20epilepsia.pdf 
	   40	  
Recuadro 6. 
Asimismo durante el piloto se notó que el cuestionario no tenía en cuenta que tanto para 
las mujeres como para los hombres el rol de padres es importante, por lo que en la 
versión final se diseñó un panel de preguntas sobre la relación Epilepsia y paternidad, con 
el objetivo de detectar actitudes de los hombres con epilepsia sobre la paternidad y su 
desempeño en ella con relación a su condición, en especial aquellos temores 
relacionados con la posibilidad de trasmisión genética de la epilepsia (Recuadro 7). 
 
1. Alguna vez alguien le ha aconsejado no tener hijos, después de que se le diagnosticó la 
epilepsia? 
a. Si 
b. No 
 
2. Quiere usted tener hijos? 
a. Si  
b. No  
c. Por qué? 
 
3. Teme que sus hijos hereden la epilepsia? 
a. Si 
b. No 
 
4. En algún momento ha tenido miedo de no poder cuidar de su(s) hijo(s) 
a. Si 
b. No 
Recuadro 7. 
Por último, para evaluar si el paciente había sido víctima de estigma o discriminación por 
parte de otras personas se adaptaron preguntas relacionadas con situaciones de 
exclusión de eventos sociales, exposición a murmuraciones o comentarios 
malintencionados, y a obstáculos en el acceso a los servicios de salud, educación y a 
oportunidades laborales como consecuencia de su condición.  
También se indaga sobre si los familiares han sido víctimas de estigma “extendido”100,107 
como consecuencia del diagnóstico del paciente. Por último, se elaboró una pregunta que 
permitiera detectar otras posibles causas de discriminación, además de la epilepsia, que 
pudieran afrontar los pacientes y otra relacionada con la percepción que el paciente 
pensaba tenían de él y de la epilepsia, las personas que le rodean (Anexo 4, secciones 4 
y 5). 
Después del piloto se cambió la pregunta ¿Ha sido agredido física y verbalmente por 
alguien debido a su condición de epilepsia? por ¿Alguna vez le han hecho comentarios de 
mal gusto sobre la condición?, para hacerla menos intimidante pues en algunos casos los 
pacientes se mostraban incómodos o ansiosos ante esta cuestión.  
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
107 Parfene C, Stewart T, King T. Epilepsy stigma and stigma by association  in the workplace. Epilepsy & Behavior 
2009; 15: 461 – 466. 
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Se eliminó la pregunta sobre si el paciente se había visto forzado a cambiar de lugar de 
residencia también por ser intimidante y no brindar información relevante y adicional a la 
recopilada por las demás preguntas sobre estigma interno.  
La pregunta Si ha experimentado estigma y/o discriminación, ¿cree usted que esto puede 
haberse relacionado además de la epilepsia con otras razones?, fue retirada del 
cuestionario también considerando que ya existía otro ítem que permitía detectar posibles 
causas alternativas por las cuales se pudiesen presentar dichas situaciones.  
En el ítem en que se evaluaba el acceso al trabajo, servicios de salud y educación se 
eliminó la pregunta sobre acceso a servicios de salud reproductiva, dado que este tema 
se tocaba en la sección “Epilepsia y embarazo”. Se cambiaron, además, los enunciados 
de las posibles causas de la pérdida o negación de un trabajo al final de las preguntas, 
con el fin de facilitar su aplicación y disminuir la agresividad hacia el paciente (Ver 
recuadro 8). 
1. En los últimos 12 meses, ha sido usted 
 SI NO 
Excluido/a de reuniones o actividades sociales por su condición de epilepsia (ej. Bodas, 
funerales, fiestas, actividades religiosas, etc.) 
  
Excluido/a de actividades familiares por su condición de epilepsia (ej: cocinar, comer juntos, 
dormir en la misma habitación) 
  
Alguna vez le han hecho comentarios de mal gusto sobre la condición?   
Ha notado que algunas personas han murmurado sobre usted debido a su condición de 
epilepsia 
  
Su esposo/a o pareja, o alguno de los miembros de su familia ha experimentado discriminación 
como resultado de la condición de epilepsia que usted tiene 
  
 
2. En los últimos 12 meses usted cree que por su condición de epilepsia: 
 SI NO N.A. 
Le han negado el cupo en algún colegio?    
Le han sugerido matrícula en un colegio especial?    
Si lo han recibido en el colegio, lo colocan en un grupo aparte?    
Su(s) hijo(s) ha(n) sido rechazado(s), expulsado(s) o se les ha impedido asistir a alguna 
institución educativa 
   
Se le ha negado algún servicio de salud incluyendo la atención dental    
Ha perdido su empleo (si estaba empleado) u otra fuente de ingreso (si estaba 
autoempleado o era trabajador/a informal o casual). 
   
Ha perdido, le han negado o su empleo o una oportunidad de trabajo, o le han negado 
un ascenso.  
   
Han cambiado sus actividades laborales cuando:    
Usted les comentó su condición    
Usted presentó una crisis en su lugar de trabajo y ellos no conocían su condición    
Se enteraron de su condición pero no por usted mismo    
Debido a otra razón, Cual?    
. 
Recuadro 8. 
 
Se incluyeron también las preguntas relacionadas con los aspectos considerados en el 
método Dáder adaptado a Colombia93, como las características del tratamiento (qué 
medicamentos toma y pauta de tratamiento) y la detección de problemas de acceso 
efectividad y seguridad de la terapia farmacológica, así como cuestiones básicas de 
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cumplimiento, manejo adecuado de los medicamentos y empleo de terapias alternativas 
para lograr el control de las crisis (Anexo 4, sección 3).  
Luego del piloto se incluyeron, tablas que permitieran la fácil recopilación de la 
información del tratamiento anticonvulsivante y de otros medicamentos que el paciente 
estuviera consumiendo (fármaco, forma farmacéutica, concentración, unidades por toma, 
horario, dosis y tiempo de tratamiento).  
Se eliminaron las preguntas ¿Cuál fue el ingreso promedio mensual de su familia durante 
los últimos 12 meses? y en el mes pasado ¿Cuántos días algún miembro de su familia ha 
carecido de suficientes alimentos para comer? por ser confusas para el paciente e 
intimidantes en algunos casos, dado que la relación entre la situación económica y el 
acceso a medicamentos se evaluaba con las opciones del ítem por qué no tiene acceso.  
Adicionalmente, se incluyó una pregunta que permitiera determinar por qué el paciente 
consideraba que si tenía acceso a los medicamentos, es decir, si su asegurador los 
entregaba o si los adquiría por gasto de bolsillo, pues algunos pacientes mencionaban 
adquirir usualmente el medicamento por su cuenta a pesar de que estuviera incluido en el 
Plan Obligatorio de Salud (POS) (anticonvulsivantes clásicos), lo cual en algunos casos 
podía convertirse en una barrera al acceso, considerando que la mayoría de participantes 
estaba afiliado al régimen subsidiado de salud.  
En el caso de las preguntas relacionadas con la seguridad del tratamiento se amplió el 
listado de reacciones adversas para facilitar la toma de datos y se adicionó la pregunta 
sobre si alguno de estos síntomas había sido causa de interrupción del tratamiento por 
parte del paciente para evaluar si en algún caso la seguridad del tratamiento influía en el 
cumplimiento del mismo. Por último, en la pregunta ¿Cómo suele tomar los 
medicamentos?, se incluyó una opción sobre la medida adecuada de las formas 
farmacéuticas líquidas, las cuales tienen un mayor riesgo de sobredosificación (Recuadro 
9). 
1. En los últimos 5 años ha presentado crisis? 
a. Si 
b. No 
 
2. Cuándo fue la última crisis? __________________ 
 
3. Cada cuanto se presentan? ___________ 
 
4. Actualmente usted tiene acceso a los medicamentos? 
a. Si 
b. No 
 
5. Si la respuesta es positiva 
a. Su asegurador se los entrega 
b. Los compra por su cuenta 
 
 
Recuadro 9. Parte 1 
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6. Si la respuesta es negativa porqué no tuvo acceso a los medicamentos? 
a. Su asegurador los negó 
b. No dispone de tiempo, o de alguien que pueda recoger sus medicamentos 
c. No dispone de dinero para desplazarse a reclamar los medicamentos 
d. No dispone de dinero para comprarlos 
e. Por problemas en la fórmula médica 
f. El medicamento no estaba disponible en la farmacia 
g. No hay una farmacia o droguería cerca de su lugar de vivienda donde los pueda comprar 
h. Otro, Cual? ________________________ 
 
7. ¿Qué medicamentos consume para controlar las crisis?  
 
 Carbamazepina (Tegretol)  Gabapentina  Oxcarbamazepina 
 Fenitoína (Epamin)  Levetirazetam (Keppra)  Vigabatrina 
 Fenobarbital  Lamotrigina (Lamictal)  Primidona  
 Ácido Valpróico (Valcote, Atemperator, 
Depakene) 
 Topiramato   Clonazepam 
 Etosuxinamida   Felbamato  Clobazam 
. 
Medicamento Forma 
Farmacéutica 
Unidades 
por toma 
Horario Dosis Tiempo de 
Tratamiento 
      
      
      
      
 
8. Consume otros medicamentos? 
a. Si.  
b. No  
 
Medicamento Forma 
Farmacéutica 
Unidades 
por toma 
Horario Dosis Tiempo de 
Tratamiento 
      
      
      
      
 
9. ¿Considera importante tomar los medicamentos? 
a. Si 
b. No 
Por qué?__________________________________________________________________ 
 
10. Cómo suele tomar los medicamentos 
a. Fracciona las tabletas 
b. Si es una solución oral la mide con la cucharita que trae el producto 
c. Los toma con agua 
d. Los toma con los alimentos 
e. Los toma con otro líquido cual? 
f. Otros, cual? 
 
Recuadro 9. Parte 2 
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11. Dónde almacena sus medicamentos? 
a. En el baño 
b. En la cocina 
c. En su habitación 
d. Otro, Cual?____________________ 
 
12. Cómo los almacena? 
a. En el envase original 
b. En pastillero 
c. Otro, cual?_____________________ 
 
13. Suele tomar los medicamentos a la misma hora siempre? 
a. Si 
b. No  
 
14. Qué situaciones hacen que usted olvide o no  tome el medicamento en el mismo horario? 
a. Trabajo  
b. Estudio 
c. Estado anímico 
15. Otros, ¿Cuáles? _______________________Qué pasa si no toma los medicamentos? 
a. Nada, no hay cambio en la frecuencia de presentación de las crisis 
b. Se presenta o aumenta el número de crisis que ocurren 
c. No se presentan crisis 
d. Otra, cual? 
e. No sabe 
 
16. Cuales de las siguientes reacciones ha tenido durante la toma de su tratamiento:  
 
 Adormilamiento, sueño 
(somnolencia) 
 Moretones   Brotes, ronchas, alergias 
 Falta de energía  Dificultad para hablar  Dolor en el cuerpo 
 Mareo   Aumento de peso  Palpitaciones  
 Dificultad para caminar   Visión borrosa 
(diplopía…) 
 Insomnio 
 Temblores, movimientos 
involuntarios 
 Alergias  Pesadillas 
 Pérdida de la memoria   Estreñimiento  Malestar estomacal 
 Entumecimiento o hormigueo en 
las manos 
 Tintineo de los oídos  Pérdida del apetito 
 Cambios en las encías 
(inflamación) 
 Manchas púrpura en la 
piel 
 Cambios de ánimo 
 Coloración amarilla en la piel y ojos  Pensamientos suicidas  Dificultad para 
concentrarse 
 
¿Otro? ¿Cuál? __________________________________________________________ 
 
17. ¿Alguno de esos síntomas ha interferido con el desarrollo normal de sus actividades? 
a. Si, Cuál? 
b. No  
 
18. ¿Alguno de estos síntomas a hecho que no se tome cumplido el tratamiento? 
a. Si 
b. No  
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Recuadro 9. Parte 3 
19. Además de la terapia farmacológica ha acudido a alguna de las siguientes alternativas para el 
control de las crisis? 
 
 Homeopatía  Acupuntura  Masajes 
 Dietas especiales  Ejercicio  Aromaterapia 
 Productos 
naturales 
 Medicina 
indígena 
 Yoga  
 Meditación   Grupos de 
apoyo 
 Otro, cual? 
 
20. Siente que éstas actividades han ayudado en el control de las crisis? 
a. Si, Por qué? 
b. No 
Recuadro 9. Parte 4 
El orden de las preguntas en la encuesta fue establecido de modo tal que la entrevista 
permitiera llevar una conversación fluida con el paciente durante la aplicación del 
instrumento. Por esta razón en la versión final del formulario (Anexo 5) se constituyeron 5 
secciones:  
a. Información sobre usted: En la que se recopila información sociodemográfica: 
género, edad, estado civil, nivel educativo, situación laboral y si algún familiar tenía 
diagnóstico de epilepsia. 
b. Sobre Epilepsia: Se hacen preguntas sobre que tanto cree el paciente que sabe 
sobre epilepsia, si la considera una enfermedad o una condición, y se evalúan los 
conocimientos y prácticas de aspectos básicos de la condición (causas, 
manifestaciones, hábitos de vida y prácticas para controlar las crisis).  
En esta sección también hay un grupo de preguntas sobre percepción del estado de 
salud general, tiempo que lleva con epilepsia, si el paciente tiene algún problema 
emocional, si hay autoestigma y si ha percibido estigma por parte de las personas y si 
cuenta con el apoyo de las personas que lo rodean.  
c. Epilepsia y Embarazo – Epilepsia y paternidad: Esta secciones, diseñadas para 
mujeres y hombres respectivamente contienen preguntas sobre la percepción de los 
pacientes de estos temas, temor de que sus hijos hereden la epilepsia, y en caso 
particular de las mujeres conocimientos de la importancia de planificar el embarazo 
para prevenir riesgos para el bebé.  
d. Sobre el tratamiento: Las preguntas de esta sección se centran en indagar cómo es 
el control de las crisis, si tiene o no problemas de acceso a los medicamentos, cómo 
los maneja, si ha presentado alguna reacción adversa al tratamiento, y que razones 
hay para que no haya adherencia al mismo. Adicionalmente se consulta sobre si se ha 
intentado controlar las crisis con otras terapias además de la farmacológica.  
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Durante el piloto se determinaron también las intervenciones a realizar en caso de 
detectar problemas en los pacientes. En caso de detectar problemas emocionales y de 
estigmatización se hacía remisión al servicio de psicología, si el paciente tenía problemas 
de acceso a los medicamentos se remitía al área de trabajo social y si se detectaban 
problemas de seguridad el paciente se remitía al neurólogo nuevamente para que se 
evaluara la pauta de tratamiento. También se diseñó un formato para registrar la 
información del seguimiento del paciente (Anexo 6).  
En la aplicación piloto del instrumento la mayoría de los 20 pacientes entrevistados 
manifestaron poseer poca o ninguna información sobre la epilepsia, desconocían 
aspectos básicos como las causas y manifestaciones de la epilepsia,  los hábitos de vida 
que influyen en el control de las crisis, y aspectos relacionados con el uso adecuado de 
los medicamentos, en especial con lo relacionado con el cumplimiento del tratamiento.  
Por su parte, las mujeres entrevistadas no contaban con información sobre la relación 
entre la epilepsia y el embarazo, y ninguna de las pacientes con vida sexual activa estaba 
planificando y no consideraban importante planear el embarazo con anticipación. Ninguna 
de las mujeres conocía que algunos medicamentos anticonvulsivantes pueden disminuir 
la efectividad de las píldoras anticonceptivas.  
Estos aspectos cobran relevancia si se tiene en cuenta que los fármacos más usados por 
las pacientes encuestadas son los anticonvulsivantes clásicos, con alta posibilidad de 
interacciones medicamentosas y riesgo teratogénico. Tanto en hombres como en mujeres 
se detectaron temores por la trasmisión de la condición a los hijos. 
Con el fin de suplir la falta de información, se realizaron actividades de educación 
sanitaria, y se diseñaron folletos con información básica de (a) epilepsia, (b) epilepsia y 
mujer (c) epilepsia y paternidad y (d) folletos específicos sobre cada fármaco para orientar 
sobre el uso correcto de los mismos, con el fin de apoyar dichas intervenciones (Anexo 7). 
En general los pacientes expresaban que el diagnóstico de la epilepsia tuvo un fuerte 
impacto sobre su estado de ánimo y su autoestima y en algunos casos se encontró que, 
actualmente, el paciente se siente avergonzado de su condición o aun tenía problemas 
con su autoestima.  
De otro lado, las situaciones de estigma y discriminación que se detectaron fueron la 
sobreprotección por parte de la familia y/o pareja hacia el paciente, la exclusión de 
reuniones sociales la pérdida del empleo y las murmuraciones.  
En otros casos, se encontró que a pesar de que el paciente tiene una buena relación con 
su condición, no ocurre lo mismo con sus familiares, especialmente sus padres o pareja, y 
son en estos quienes podrían requerir  apoyo psicológico. 
Se detectaron problemas de acceso a los medicamentos, las causas más frecuentes 
fueron porque el asegurador negaba el medicamento y/o la persona no contaba con 
recursos para obtener su tratamiento por gasto de bolsillo. Otras causas incluyen lejanía 
del sitio de vivienda y el establecimiento para comprar el medicamento o no disponibilidad 
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del mismo en el lugar de dispensación. Situación similar se encontró con el acceso a 
servicios especializados como psicología  y educación especial. 
Los asuntos relacionados con el estigma, inclusión social, situación laboral y acceso a 
medicamentos generaron la remisión de 6 pacientes a consulta psicológica y un caso a 
trabajo social. 
2.3. Aplicación del instrumento  
2.3.1. Primera consulta: 
2.3.1.1. Descripción sociodemográfica  
 
A la primera consulta asistieron 70 pacientes, 38 (54,3%) mujeres y 32 (45,7%) hombres 
la edad promedio de los encuestados es de 26 años (14 a 60 años) y el 75% de ellos eran 
menores de 33 años. El 62,9% (44 pacientes) eran solteros y el 31,4% (22 pacientes) era 
Casado, 2 pacientes eran separados y 2 eran viudos.  
La ocupación más frecuente de los pacientes fue la de estudiante (47,1%), seguido por 
hogar (18,6%), (Ver tabla 2). El 58,6% de los pacientes (41 personas) no tiene hijos. La 
mayoría de los 29 pacientes que tienen hijos solo tienen 1 hijo y solo una persona tiene 6 
hijos (ver gráfica 2). En 32 casos en la familia de los pacientes había alguien más con 
diagnóstico de epilepsia. 
La mitad de los pacientes residían en la ciudad, 46,7% (32 personas) vivían en 
poblaciones cercanas y 3 (4,3%) vivían en área rural. Cerca del 70% de los pacientes (47 
personas) pertenecían al régimen subsidiado de salud, más del doble de personas 
afiliadas al régimen contributivo (19 personas, 27,1%) y 4 personas no estaban vinculadas 
al sistema de salud (5,7%).  
Tabla 2. Distribución de la ocupación de los encuestados 
Ocupación N (%) 
Estudiante 33 (47,1%) 
Hogar 13 (18,6%) 
Otros* 11 (15,7%) 
Agricultura 5 (7,1%) 
Comerciante 4 (5,7%) 
Secretaria 2 (2,9%) 
Ninguna ocupación 2 (2,9%) 
Total  70 (100%) 
* En esta categoría se incluyen: Analista de sistemas de información, Arbitro de futbol, Ayudante albañilería, Bibliotecaria, Docente, 
Ingeniero electrónico, Maestra – pensionada, Oficios varios, Refrigeración, Servicios generales, Vigilante. 
2.3.1.2. Nivel educativo y conocimientos sobre la epilepsia. 
 
El nivel de escolaridad más frecuente en los pacientes entrevistados fue educación 
secundaria incompleta (26, 37,1%), seguido por la secundaria completa y los estudios 
técnicos y tecnológicos incompletos (Ver gráfica 3).  
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Gráfica 2. Histograma de la cantidad de hijos 
Con relación a los conocimientos sobre epilepsia se encontró que las causas más 
reconocidas por los pacientes eran los golpes en la cabeza (63, 90%), las infecciones del 
sistema nervioso central (58, 82,9%), los tumores en la cabeza (54, 77,1%) y los factores 
genéticos (53, 75,5%). 25 pacientes (35,7%) consideran que la epilepsia puede ser 
causada por hechizos y brujerías, la posesión de espíritus, mientras que fueron pocas las 
personas que mencionaron que pudiera deberse al castigo de Dios, ó a la trasmisión por 
otra persona (Gráfica 4). 
Las manifestaciones de las crisis más reconocidas son la pérdida de conciencia (60, 
85,7%), los movimientos involuntarios (57, 81,4%), los espasmos musculares (51, 72,9%) 
y la relajación abrupta de los músculos (41, 58,6%) las cuales se relacionan generalmente 
con las crisis tónico-clónicas. También fue frecuente el conocimiento de la manifestación 
de crisis como comportamientos extraños (44, 62,8%), que corresponden a crisis de 
ausencia (Gráfica 5).  
De otro lado, los hábitos de vida más frecuentemente reconocidos como 
desencadenantes de crisis fueron no dormir bien (52, 74,3%), consumo de alcohol (52, 
74,3%) y de sustancias psicoactivas como café, cigarrillo y drogas ilícitas (51, 72,9%), las 
reacciones emocionales fuertes (48, 68,6%), el estrés y las preocupaciones (58, 82,9%) y 
los dolores de cabeza incapacitantes (60, 85,7%) (Gráfica 6). En general, se encontró que 
no todos los pacientes que practicaban los hábitos de vida desencadenantes conocían su 
efecto, salvo en el caso de los dolores de cabeza incapacitantes, el estrés y las 
preocupaciones (Gráfica 7). 
Las prácticas más frecuentes de los pacientes y sus familiares para controlar las crisis 
fueron masajear las partes del cuerpo que se ponían rígidas (40 57,1%), llevar al paciente 
al hospital (38, 54,3%) y ponerle un objeto en la boca (15, 21,4%). Otras prácticas 
incluyeron llamar al paciente para que volviera en sí, colocarle alcohol en la nariz y darle 
el medicamento.  
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Gráfica 3. Distribución del nivel de escolaridad 
 (a) Ninguna educación formal, (b) Escuela primaria incompleta, (c) Escuela primaria completa, (d) Escuela secundaria 
incompleta, (e) Escuela secundaria completa, (f) Estudios técnicos o tecnológicos completos, (g) Estudios técnicos o 
tecnológicos incompletos, (h) Universidad incompleta, (i) Universidad completa.  
 
 
Gráfica 4. Conocimientos sobre las causas de la epilepsia 
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Gráfica 5. Conocimientos sobre las manifestaciones de la Epilepsia 
 
 
Gráfica 6. Conocimientos sobre los hábitos de vida que desencadenan las Epilepsia 
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Gráfica 7. Relación entre prácticas y conocimiento sobre los hábitos de vida que desencadenan las 
Epilepsia 
Para facilitar la presentación de los resultados sobre el nivel de conocimientos de la 
epilepsia se estableció una escala arbitraria, en la cual cada respuesta correcta da 1 
punto y las respuestas incorrectas y las No Sabe no puntúan, el máximo puntaje era de 35 
puntos, y para definir la clasificación del nivel de conocimiento de acuerdo al puntaje se 
dividió este valor entre 4. Los pacientes tuvieron puntuación promedio de 20 puntos, 
aunque se presentó mucha variabilidad (rango 8 – 32 puntos) (Ver gráfica 8), el 50% de 
los pacientes tenían nivel de conocimiento aceptable y deficiente (Tabla 3).  
 
Gráfica 8. Histograma de frecuencias de la variable Total 
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Tabla 3. Frecuencia de puntajes de conocimientos 
Intervalo Calificación N (%) 
0 - 14 Deficiente 11 (15,7%) 
15 - 21 Aceptable 24 (34,2%) 
22 - 28 Bueno 30 (42,8%) 
29 - 35 Muy bueno 5 (7,3%) 
 
Además se evaluaron los conocimientos de las mujeres en edad fértil (35 pacientes) sobre 
aspectos básicos de la relación epilepsia y embarazo, se encontró que 9 (25,7%) mujeres 
consideraban que el embarazo estuviera contraindicado para las mujeres con epilepsia y 
la mayoría conocían que tanto las crisis como el tratamiento podían representar un riesgo 
para el bebé y que el embarazo debía planearse con anticipación. No obstante, se 
encontró un alto grado de desconocimiento de la posible inefectividad de los 
anticonceptivos orales como consecuencia de la interacción con los anticonvulsivantes (9, 
25,7%) (Gráfica 9).  
 
Gráfica 9. Conocimientos sobre la relación entre epilepsia y embarazo 
2.3.1.3. Situación laboral y dinámica de redes sociales 
De los 50 pacientes mayores de 18 años, 13 (26%) se encontraban dedicados a sus 
estudios y 15 (30%) se encontraban empleados.  
Con respecto a las redes sociales se encontró que la familia es el principal apoyo con 
quien cuenta el paciente en el manejo de su condición, en todos los casos conocían el 
diagnóstico del paciente (Tabla 4) y son quienes más frecuentemente acompañan al 
paciente a las citas médicas, reclaman sus exámenes, están pendientes del paciente 
luego de una crisis y es con quién más frecuentemente el paciente comenta sobre sus 
crisis (Tabla 5).  
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Se encontró que 32 pacientes tenían pareja (45,7%) y que la mayoría de ellos le habían 
comentado a la otra persona sobre su condición (Tabla 4), sin embargo, solo en la mitad 
de los casos los pacientes comentaban con su pareja sobre sus crisis y contaban con el 
apoyo de su pareja en las actividades relacionadas con el tratamiento y la atención 
médica de la condición (Tabla 6).  
Con respecto a estos dos actores de las redes sociales, familia y pareja, se indagó 
también sobre las actitudes de sobreprotección al paciente por su parte, se encontró que 
la mayoría de pacientes no afrontaban esta situación pero que a 14 (20,0%) de ellos no 
los dejaban dormir solos, 19 (27,1%) no los dejaban salir solos, 5 no los dejaban cocinar, 
4 no lo dejan trabajar y 2 que no los dejaban estudiar. 
En el caso de los amigos, si bien la mayoría de los pacientes les habían comunicado su 
diagnóstico es poca la participación de estas personas en el acompañamiento del 
tratamiento y el control de las crisis, sin embargo, se encontró que con cierta frecuencia 
los pacientes comentan con sus amigos sobre sus crisis (18, 25,7%).  
Otras redes sociales como los compañeros de estudio y de trabajo están poco vinculados 
en el apoyo del tratamiento, en principio esta tendencia puede relacionarse con que es 
infrecuente que los pacientes les hagan saber su condición. Se encontró que 12 pacientes 
(17,1%) no son acompañados por nadie a las citas médicas o en la reclamación de sus 
medicamentos, y que no comentan con nadie sobre su condición, la mitad de ellos 
manifestaron tener baja autoestima o sentirse avergonzado de su condición. 
 
Tabla 4. Conocimiento de la condición por parte de las redes sociales 
Red social N n (%) 
Familiares 70 70 (100,0%) 
Amigos 70 56 (80,0%) 
Pareja 32 28 (87,5%) 
Compañeros de trabajo 47 16 (34,0%) 
Compañeros de estudio 33 15 (45,5%) 
 
 
Tabla 5. Acompañamiento del tratamiento por parte de la familia 
Actividad N (%) 
Acompañamiento post crisis 66 (94,3%) 
Le acompaña al médico 64 (91,4%) 
Reclama sus medicamentos y/o exámenes 55 (78,6%) 
Habla de sus crisis 46 (65,7%) 
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Tabla 6. Acompañamiento del tratamiento por parte de la pareja 
Actividad N (%) 
Acompañamiento post crisis 18 (56,3%) 
Habla de sus crisis 16 (50,0%) 
Le acompaña al médico 15 (46,9%) 
Reclama sus medicamentos y/o exámenes 14 (43,8%) 
 
2.3.1.4. Problemas emocionales y percepción de estigma  
 
43 pacientes (61,4%) manifestaron conocer poco acerca de la epilepsia, 22 (31,4%) no 
conocer nada acerca de la condición y 5 (7,1%) decían conocer mucho. El 50% de los 
pacientes consideraba que la epilepsia era una condición que aun cuando afectaba sus 
actividades diarias, con algunas precauciones podían desarrollarlas normalmente; 15 
(21,4%) consideraron que era una enfermedad que restringía algunas actividades de su 
vida y 16 (22,9%) que era una condición que no afectaba sus capacidades y era una 
persona normal. Asimismo, 37 pacientes (52,9%) consideraron que su estado de salud 
actual era bueno, 16 (22,9%) que era regular, 6 (8,6%) que era excelente, 5 (7,1%) que 
era muy buena y 4 (5,7%) que era mala. 
La mayoría de los pacientes sintieron que eran personas diferentes cuando se enteraron 
del diagnóstico (29, 41,4%), se sintieron tristes y prefirieron aislarse (39, 55,7%), y dejaron 
de hacer algunas actividades que usualmente desarrollaban (38, 54,3%) (Tabla 7). Los 
sentimientos actuales más frecuentemente manifestados fueron la baja autoestima (25, 
35,7%), la vergüenza por la condición (19, 27,1%) y dejar de asistir a reuniones sociales 
(17, 24,3%) (Tabla 8). 
De los 70 pacientes entrevistados solo a 6 pacientes les habían aconsejado no tener 
hijos, en un caso un profesional de la salud, y en el resto conocidos o amigos de la 
persona con epilepsia. 46 (65,7%) pacientes respondieron que querían tener hijos, y 19 
(27,1%) que no querían, de ellos en 5 casos esta actitud se relacionó con miedo a que 
sus hijos heredaran la epilepsia. Las 5 pacientes restantes no aplicaban para esta 
pregunta porque ya estaban en la menopausia.  
Tabla 7. Sentimientos al inicio de las crisis o cuando le dieron el diagnóstico 
Actitud n (%) 
Se sintió triste y no quería hablar con nadie. 39 (55,7%) 
Dejó de hacer actividades que normalmente desarrollaba, porque podían ser peligrosas 
para usted (por ejemplo: conducir vehículos, manejar maquinaria, montar en bicicleta, 
practicar deportes, salir solo, etc.). 
38 (54,3%) 
Sintió que era una persona diferente y que debía ser tratado diferente. 29 (41,4 %) 
Tomó bien la situación y pensó que había que seguir adelante y tomando el tratamiento. 21 (30,0%) 
Encontró un nombre al “problema” que tenía pero esto aumento la ansiedad que ya tenía. 20 (28,6%) 
No creyó que fuera cierto el diagnóstico y no tomó en serio el tratamiento. 9 (12,9%) 
Encontró un nombre al “problema” que tenía y esto lo tranquilizo. 8 (11,4%) 
 
	   55	  
Tabla 8. Sentimientos actuales 
Actitud n (%) 
Tiene baja autoestima 25 (35,7%) 
Se siente avergonzado por su condición 19 (27,1%) 
Ha preferido no asistir a reuniones sociales 17 (24,3%) 
Se ha aislado de su familia y/o amistades 11 (15,7%) 
Tomó la decisión de dejar de trabajar 8 (11,4%) 
Decidió no tener (más) hijos 5 (7,1%) 
Abandono su educación o no aprovechó una oportunidad de educación o capacitación  4 (5,7%) 
Decidió no solicitar empleo o para un ascenso laboral 3 (4,3%) 
Decidió no contraer matrimonio 3 (4,3%) 
Decidió no tener relaciones de pareja 3 (4,3%) 
 
En contraste, se encontró que la mayoría de las mujeres (24/38, 63,1%) no planificaban, 4 
tenían ligadura de trompas, 1 dispositivo intrauterino, 1 planificaba con píldoras y 2 con 
condones. 6 mujeres no aplicaban para esta pregunta por su edad. Las mujeres que 
planificaban no tenían problemas de acceso a los métodos anticonceptivos. 
A los 32 pacientes de género masculino se les preguntó si temían que sus hijos heredaran 
la epilepsia, 15 (46,9%) manifestaron que si y 15 (46,9%) manifestaron que no, dos 
pacientes no aplicaban a esta pregunta pues conocían que su epilepsia era causada por 
una infección y no era hereditaria. 11 pacientes (34,4%) mencionaron tener miedo de en 
algún momento no poder cuidar bien a sus hijos por la epilepsia y 20 (62,5%) 
mencionaron que no. Uno de los pacientes no aplicaba la pregunta dado que sus hijos ya 
eran mayores. 
La situación de discriminación más frecuentemente mencionada por los pacientes fueron 
las murmuraciones (18, 25,7%) y los comentarios de mal gusto sobre la condición (14, 
22,9%), la exclusión de actividades familiares y de reuniones sociales y la discriminación 
hacia familiares del paciente fue poco frecuente (9, 12,9%; 6, 8,6% y 9, 12,9%  
respectivamente).  
Solo en dos casos a los pacientes les habían negado el cupo en un colegio y les habían 
sugerido matrícula en una institución especializada y con respecto al acceso a servicios 
de salud 4 pacientes manifestaron que en alguna oportunidad le habían negado atención 
odontológica.  
En el campo laboral 6 pacientes manifestaron haber perdido o que le hubiesen negado un 
empleo, y las causas de esta situación fueron el dar a conocer su condición (5 casos), 
porque alguien más comentó sobre su condición en el lugar de trabajo (1 caso) y porque 
había faltado al trabajo como consecuencia de una crisis (1 caso). 
Entre los pacientes se detectaron 12 casos (17,1%) que afrontaban, además de la 
epilepsia, otras causas de discriminación, 5 de ellos tenían alguna discapacidad, 3 
pertenecían a comunidades indígenas, 3 eran desplazados y 1 tenía orientación sexual 
diversa.  
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2.3.1.5. Problemas detectados 
 
2.3.1.5.1. Problemas de necesidad 
 
La mayoría de los pacientes eran tratados con carbamazepina (36, 51,4%), fenitoína (16, 
22,9%), 9 pacientes recibían lamotrigina (12,9%), 8 ácido valproico (11,4%), 7 fenobarbital 
(10%) y con menos frecuencia con otros anticonvulsivantes de segunda generación como 
topiramato (2, 2,9%), clobazam (2, 2,9%), oxcarbazepina (2, 2,9%) y Levetirazetam (1, 
1,4%). 
El uso de anticonvulsivantes de segunda generación (14 pacientes) se relacionó en todos 
los casos con mal control de las crisis (≥1 crisis al mes), en 9 casos un largo tiempo con el 
diagnóstico (> 5 años) y en un caso con la aparición de reacciones adversas producidas 
por el medicamento de primera elección.  
27 pacientes consumían otros medicamentos además de los anticonvulsivantes, 
principalmente analgésicos (10 pacientes) como acetaminofén, naproxeno y diclofenaco, 
para el control del dolor de cabeza, 6 pacientes consumían vitaminas o suplementos 
alimenticios 4 personas tomaban fármacos para patologías cardiovasculares como 
losartán warfarina y enalapril y 3 pacientes consumían omeprazol.   
65 pacientes (93%) manifestaron tener acceso a los medicamentos, 34 (52%) de ellos a 
través de su EPS ó EPS-S y 31 los compraba por su cuenta (48%). Los 5 pacientes que 
no tenían acceso a los medicamentos mencionaron que se debía a que su asegurador los 
había negado, no contaba con dinero para comprarlos, porque no estaba disponible en la 
farmacia o porque no contaba con una farmacia cerca de su residencia. 16 pacientes 
(22,9%) manifestaron haber dejado de asistir alguna vez a consulta médica o de 
conseguir sus medicamentos por falta de dinero. 
Considerando esta situación se analizaron los precios de los medicamentos empleando la 
metodología propuesta por Health Action International (HAI) y la OMS108 para medir 
asequibilidad. Se realizó el cálculo de cuántos días debía trabajar una persona que gana 
un salario mínimo legar vigente ($ 515.000) para cubrir el tratamiento mensual, tomando 
como base los precios reportados por IMS en el 2009 para los medicamentos 
anticonvulsivantes en el mercado privado. Se encontró que un paciente debe trabajar 
desde 0,1 días para cubrir el tratamiento con fenobarbital, el medicamento más barato, 
hasta 36 días si es tratado con la lamotrigina más cara del mercado (tabla 9). 
 
 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
108 Health Action International (HAI), World Health Organization (WHO). Measuring medicine prices, 
availability, affordability and price components. 2nd Edition, 2008. Disponible en: 
http://www.haiweb.org/medicineprices/manual/documents.html  
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Tabla 9. Días de trabajo requeridos para cubrir el tratamiento anticonvulsivante mensual. 
Fármaco Forma farmacéutica 
Concen-
tración DDD 
# 
tabletas 
Costo 
medica-
mento 
Valor 
tratamiento 
mensual 
(pesos) 
Días de 
trabajo 
Fenobarbital Tableta 100 mg 100 mg 1 47 1.410 0,1 
Fenitoína (a) Tableta 100 mg 300 mg 3 64 5.760 0,3 
Carbamazepina 
(a) Tableta 200 mg 1 g 5 42 6.300 0,4 
Fenitoína (b) Tableta 100 mg 300 mg 3 238 21.420 1,3 
A. Valproico (a) Tableta 250 mg 1,5 g 6 139 25.020 1,5 
Carbamazepina 
(b) Tableta 200 mg 1 g 5 280 42.000 2,5 
Oxcarbazepina 
(a) Tableta 300 mg 1 g 3 878 87.800 5,3 
Clobazam Tableta 20 mg 20 mg 1 3.636 109.080 6,6 
A. Valproico (b) Tableta 250 mg 1,5 g 6 760 136.800 8,3 
Oxcarbazepina 
(a) Tableta 300 mg 1 g 3 1.785 178.500 10,8 
Lamotrigina (a) Tableta 50 mg 300 mg 6 1.255 225.900 13,6 
Topiramato (a) Tableta 25 mg 100 mg 4 2.259 271.080 16,4 
Topiramato (b) Tableta 25 mg 100 mg 4 3.596 431.520 26,0 
Levetirazetam Tableta 500 mg 1,5 g 3 5.253 472.770 28,5 
Lamotrigina (b) Tableta 50 mg 300 mg 6 3.465 623.700 37,6 
(a) Producto más barato. (b) Producto más caro. 
2.3.1.5.2. Problemas de efectividad 
 
El 41,4% de los pacientes (29 personas) tenían al menos una crisis por año, 23 (32,8%) 
tenían frecuencia entre 2 y 6 crisis al año y 18 (25,7%) presentaban más de una crisis al 
mes, sin embargo, en este caso se observó que no siempre los pacientes tenían certeza 
de cuan frecuentes eran sus crisis. Uno de los factores que afectan directamente el 
control de las crisis son los hábitos de vida desencadenantes de los pacientes, los más 
frecuentemente practicados por ellos fueron no dormir bien o trasnochar, no comer a la 
hora acostumbrada, ver televisión a oscuras y el estrés y las preocupaciones (Tabla 10). 
La observación del cumplimento se realizó a través del método de reporte por parte del 
paciente (self – report) encontrándose que solo 17 pacientes (24,3%) manifestaron tomar 
el medicamento siempre a la misma hora.   
Tabla 10. Hábitos que desencadenan las crisis que practican los pacientes 
Hábito Si [n (%)] 
No comer a la hora acostumbrada, hambre 30 (42,9%) 
Ver televisión a oscuras 30 (42,9%) 
No dormir bien, trasnochar  29 (41,4%) 
Estrés o preocupaciones 26 (37,1%) 
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Uso del computador 21 (30,0%) 
Reacciones emocionales fuertes como mal genio, ira, exceso de felicidad  20 (28,6%) 
Uso de videojuegos  11 (15,7%) 
Exponerse a luces intensas e intermitentes 8 (11,4%) 
Consumir sustancias psicoactivas (Cocaína, marihuana, cigarrillo, cafeína, etc.) 5 (7,1%) 
Dolores de cabeza incapacitantes 5 (7,1%) 
Consumir alcohol 4 (5,7%) 
Algunos olores  1 (1,4%) 
 
Los 53 pacientes restantes (75,3%) relacionaron la falta de cumplimento con distracciones 
y ocupaciones (17, 24,3%) y con interferencia de los hábitos de sueño (13, 18,6%), sus 
actividades laborares (9, 13,9%) o académicas (7, 10%). También, por descuido o pereza 
(15; 21,4%), por su estado de ánimo (12, 17,1%), porque sale de su casa sin el 
medicamento (10, 14,3%), porque sus familiares o acudientes no están pendientes (2 
pacientes), porque se le acaba el medicamento (1 paciente), y porque se siente bien y no 
cree que necesite el medicamento (1 paciente). 
68 pacientes (97,2%) manifestaron que consideraban importante tomar los 
medicamentos, una paciente presentaba retraso mental leve y no fue posible obtener una 
respuesta a esta pregunta y otro paciente manifestó que no consideraba importante tomar 
los medicamentos dado que creía más en Dios que en el tratamiento. Las razones dadas 
por los pacientes que consideraban importante tomar el tratamiento fueron para controlar 
las crisis (51, 75%), para sentirse bien y no dañar su salud (8, 11,8%), y para curarse y 
mejorar su salud (7, 10,3%).  
En la metodología se estableció la toma de niveles séricos a todos los pacientes incluidos 
en el estudio, sin embargo, no fue posible dado que los pacientes no cumplían con los 
criterios para hacer la toma de la muestra: 32 pacientes no habían tenido crisis desde su 
último ajuste de dosificación del tratamiento (al menos un mes), a 20 pacientes en la 
consulta de neurología le habían hecho ajuste de dosis del medicamento, 8 pacientes 
eran tratados solamente con anticonvulsivantes de segunda generación. 
Además se presentaron algunos inconvenientes para la toma del nivel, a los pacientes no 
se les advertía que no debían tomar el medicamento antes de tomar la muestra, por tanto 
el dato obtenido del examen no era útil, y en muchos casos no era posible para el 
paciente regresar luego a la institución solo para la toma de la muestra de sangre.  
2.3.1.5.3. Manejo de los medicamentos: 
 
En general, las prácticas de manejo de los medicamentos por parte de las personas con 
epilepsia eran correctas. 5 pacientes fraccionaban las tabletas para tomarlas, y uno de los 
dos pacientes que tomaban medicamentos en solución oral, no medía el volumen de la 
dosis con jeringa o cuchara dosificadora. La mayoría de los pacientes los tomaban con 
agua (63, 90%), 37 pacientes manifestaron tomar los medicamentos con otros líquidos 
(52,9%) entre los que predominan los jugos de fruta.  
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Solo un paciente guardaba los medicamentos en el baño, 8 (11,4%) lo guardaban en la 
cocina, 43 (61,4%) lo guardaban en su habitación y 22 pacientes (32,9%) manifestaron 
guardar el medicamento en un sitio diferente como el bolso, la sala, la nevera y el bolsillo;  
solo dos personas manifestaron utilizar pastillero.  
La mayoría de los pacientes manifestaron que cuando dejaban de tomar el medicamento 
no detectaban cambios en la frecuencia de las crisis (37, 52,9%), 22 pacientes (31,43%) 
mencionaron que la frecuencia de la crisis aumentaba y 6 pacientes manifestaron no 
saber que pasaba porque nunca habían dejado de tomar sus medicamentos. Otros 
eventos mencionados por los pacientes fueron dolor en la boca, siente que el cuerpo le 
pide el medicamento y mareo.  
Solo 8 pacientes manifestaron emplear o haber empleado otras terapias diferentes a la 
farmacológica como dietas especiales (3), ejercicio (1), homeopatía (1), medicina 
“biomédica” (1) y oración (1), solo en un caso se manifestó que la terapia alternativa había 
funcionado. 
2.3.1.5.4. Problemas de seguridad 
 
41 pacientes (58,6%) presentaban reacciones adversas al medicamento, las reacciones 
adversas más frecuentes fueron el sueño (28, 40,0%) principalmente al inicio del 
tratamiento, los cambios de ánimo (7, 10%) y el mareo (6, 8,6%) (tabla 11), 6 pacientes 
manifestaron que la reacción adversa interfería con sus actividades diarias y 8 
manifestaron que afectaba la adherencia al tratamiento.  
Tabla 11. Frecuencia de Reacciones Adversas a Medicamentos 
Reacción Adversa n (%) Reacción Adversa n (%) 
Sueño 28 (40,0%) Adinamia 4 (5,7%) 
Cambios de ánimo 7 (10,0%) Hormigueo en manos y/o piernas 3 (4,3%) 
Otra* 7 (10,0%) Pérdida del apetito 3 (4,3%) 
Mareo 6 (8,6%) Aumento de peso 2 (2,9%) 
Pérdida de la Memoria 5 (7,1%) Visión borrosa 2 (2,9%) 
Malestar estomacal 5 (7,1%) Estreñimiento 2 (2,9%) 
* Esta categoría incluye reacciones adversas como ataxia, temblores, cambios en las encías, coloración 
amarilla de la piel, alopecia, dolor de cabeza, diarrea. 
 
2.3.1.6. Intervenciones realizadas 
 
Considerando los hallazgos sobre necesidades de información en aspectos específicos de 
la epilepsia, el nivel educativo de los pacientes y otros aspectos se decidió hacer 
intervención a todos los pacientes de Educación Sanitaria con soporte en el material 
diseñado (anexo 7), haciendo énfasis en los siguientes temas qué es la epilepsia, cuáles 
son sus causas y manifestaciones, cuáles son los hábitos de vida que pueden favorecer la 
aparición de crisis, información sobre “epilepsia y embarazo” y “epilepsia y paternidad”, a 
mujeres y hombres, respectivamente, y sobre el uso adecuado de los medicamentos, 
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incluyendo tanto las condiciones de almacenamiento adecuadas, la importancia del 
cumplimiento del tratamiento y las señales de alarma de reacciones adversas graves.  
Asimismo, 5 pacientes (7,1%) fueron remitidos a trabajo social, 26 (37,1%) a psicología, 2 
(2,9%) educación especial y 2 al médico neurólogo como consecuencia de reacciones 
adversas graves. 
2.3.1.7. Aspectos logísticos de la aplicación del instrumento  
2.3.1.7.1. Tiempo de aplicación 
 
El tiempo de aplicación de la encuesta fue en promedio 50 minutos. La extensión de la 
entrevista permitía en algunos casos obtener mejor interacción con el paciente y un mejor 
conocimiento de su situación por parte del farmacéutico, sin embargo, dado que no en 
todas las ocasiones la persona contaba con disponibilidad de tiempo, y algunas de ellas 
se agotaban por lo prolongado de la consulta. Por esta razón, para hacer más eficiente y 
reducir el tiempo de aplicación del instrumento, se determinaron los puntos clave del 
contenido a través de la exploración de correspondencias. (ver numeral 2.3.2). 
 
2.3.1.7.2. Remisión a especialistas: psicología y educación especial 
 
Al principio del proyecto se consideró la posibilidad de que las consultas a psicología 
fueran cubiertas por el asegurador del paciente, sin embargo, considerando las 
dificultades administrativas de la gestión de la autorización del servicio por parte de estas 
entidades, especialmente en el régimen subsidiado, al cual pertenecía la mayoría de la 
población atendida fue necesario financiar estas citas para la población de escasos 
recursos. En este punto es valioso resaltar el apoyo de la Liga Colombiana contra la 
Epilepsia dado que la institución presta este servicio a los pacientes y adicionalmente 
facilitó el acceso al mismo por parte de los pacientes incluidos en el estudio que lo 
requerían mediante el subsidio de una parte del valor de dichas consultas. 
 
Estas limitaciones de acceso deben tenerse en cuenta al momento de que esta 
metodología sea aplicada fuera del marco de una investigación. 
 
2.3.1.7.3. Historias Clínicas  
 
Se presentaron dificultades al recabar de los pacientes información relacionada con los 
esquemas de tratamiento recibidos, tampoco fue posible corroborar esta información a 
través de la revisión de las historias clínicas como consecuencia de la ilegibilidad de las 
historias clínicas. En el caso de las patologías concomitantes del paciente porque al ser 
atendidos en una institución especializada en neurología no se contaba con los registros 
de la evolución de las mismas, lo cual constituye una limitación de este trabajo.  
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2.3.2. Exploración de Correspondencias 
 
El análisis de correspondencias múltiples es un método utilizado para realizar análisis 
multivariados de datos cualitativos. Los mapas factoriales, resultado de este método se 
interpretan gracias a sus distancia. Cuando más cercanos están varios puntos (individuos) 
más parecidos son. Dichos diagramas permiten identificar de forma gráfica cuáles de los 
factores evaluados tienen mayor influencia sobre el resultado de la terapia, identificando 
de éste modo qué información es relevante109.  
Se encontró correspondencia entre la pertenencia al régimen de salud subsidiado y la 
negación de los medicamentos por parte del asegurador y entre acceso los medicamentos 
y compra de bolsillo (circulo negro) (Gráfica 10). 
  
Gráfica 10. Plano factorial Variables de necesidad y régimen de salud con individuos 
Abreviaturas: SALUD=A Pacientes afiliados al régimen subsidiado; NST6=A: el asegurador los negó; NST 
4=S: Pacientes que tienen acceso a los medicamentos; NST 5=A: el asegurador los entrega; NST5=B: 
compra los medicamentos por gasto de bolsillo 
También se encontró correspondencia entre los sentimientos de vergüenza y baja 
autoestima con alta frecuencia de las crisis (Círculo azul), al igual que entre baja 
frecuencia de las crisis y pocos sentimientos de autoestigma (círculo negro) (Gráfica 11).  
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
109 Greenagre, M. La práctica de las correspondencias.. Edi. Fundación BBVA. España, 2008. Capítulo 18. 
Análisis de Correspondencias Múltiples. 
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Gráfica 11. Plano factorial variables de efectividad, percepción de la enfermedad y problemas 
psicológicos. 
Abreviaturas: SE_9.1=S: Pacientes que se sienten avergonzados por su condición; SE_9.2=S: Pacientes que 
tienen baja autoestima; EST_3=E: Frecuencia de crisis 6 al año; EST_3=G: Más de 12 crisis al año; 
SE_9.1=N: Pacientes que no se sienten avergonzados por su condición; SE_9.2=N: Pacientes que no tienen 
baja autoestima, EST_3=A: Frecuencia de crisis, menos de 1 al año; SE_2=D: Pacientes que consideran que 
la epilepsia es una condición que no altera sus capacidades y es una persona normal. 
2.3.3. Segunda consulta: 
2.3.3.1. Descripción sociodemográfica de los pacientes que regresaron 
 
A la segunda consulta solo regresaron 26 pacientes de los 70, (62,9% de deserción), las 
causas de no regreso fueron exploradas telefónicamente y se estableció que en 4 casos 
el paciente había sido operado por epilepsia refractaria (5,7%), problemas de 
comunicación con el paciente dado que los datos suministrados estaban errados (19, 
27,1%), por cambio de asegurador (EPS, EPS-S) y no continuarían recibiendo atención 
en la institución (6, 8,6%) y 15 casos (21,4%) en los cuales a pesar de haber establecido 
contacto con el paciente no asistió a la segunda consulta, la mitad de ellos debido a falta 
de recursos económicos para asistir a la institución. Ninguno de estos pacientes, salvo los 
sometidos a cirugía, regresaron a la consulta de control con el neurólogo.  
Regresaron más mujeres (20 de 38) que hombres (6 de 32), y más pacientes que no 
tenían pareja (15 de 38) que los que la tenían (10 de 32). Asimismo regresó una mayor 
proporción de pacientes con nivel educativo medio y avanzado (9 con educación 
secundaria incompleta, 5 con estudios técnicos o tecnológicos completos, 4 con estudios 
técnicos o tecnológicos incompletos, 5 con estudios técnicos o tecnológicos completos, 1 
con estudios universitarios incompletos y 2 personas profesionales). En cuanto a la 
situación laboral se observa que 7 de 15 pacientes que se encontraban empleados 
regresaron, mientras que solo lo hicieron 11 de 32 desempleados.  
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La edad promedio de los pacientes que regresaron fue de 25 años (14 a 49 años), el 75% 
de las personas era menor de 32 años. 19 (73,1%) pacientes eran solteros, 6 eran 
casados (23,1%) y 1 (3,8%) era separado. La ocupación más frecuente fue estudiante 
(14, 53,8%) y hogar (6, 23,1%) (tabla 12). 9 pacientes tenían hijos (34,6%) 5 tenían un 
solo hijo, 3 tenían 2 hijos, y 1 tenía 4 hijos. 15 pacientes tenían un familiar con diagnóstico 
de epilepsia. La mayoría de ellos vivían en la ciudad (19, 73,1%) y 7 (26,9%) vivían en 
pequeños poblados. 4 (15,4%) manifestaron haber dejado de asistir a consulta médica o 
de conseguir sus medicamentos por falta de dinero, 17 pacientes (65,4%) pertenecían al 
régimen subsidiado y 9 (34,6%) al régimen contributivo. Por último, regresó una mayor 
proporción de los pacientes que había comentado no tener dificultades de acceso a 
servicios de salud y medicamentos por falta de dinero (22 de 54) que de los que si lo 
habían manifestado (4 de 16 pacientes)  
Tabla 12. Ocupación de los pacientes que regresaron a la segunda consulta 
Ocupación n (%) 
Estudiante 14 (53,8%) 
Hogar 6 (23,1%) 
Otras* 4 (15,2%) 
Comerciante 2 (7,7%) 
* Esta categoría incluye Agricultura, Talleres FIRE, Docente, Secretaria 
2.3.3.2. Conocimientos sobre la epilepsia 
 
Se observó un aumentó en la frecuencia de respuestas correctas relacionadas con las 
causas de la epilepsia, disminuyendo los pacientes que consideraban verdaderas las 
causas “místicas” como la posesión de espíritus, los hechizos, la brujería o el castigo de 
Dios.  
También se encontró un mayor reconocimiento de  los movimientos involuntarios, los 
comportamientos extraños, los espasmos musculares y en menor medida la percepción 
de olores como manifestaciones de la epilepsia; así como de los  hábitos de vida que 
pueden desencadenar.  
El promedio de puntaje de las preguntas sobre conocimientos de los 26 pacientes en la 
primera consulta fue de 21 puntos, y en la segunda consulta aumentó a 26, pasando de 
un nivel de conocimientos aceptable a bueno.  
En el caso de los conocimientos de la relación entre epilepsia y embarazo disminuyó el 
número de mujeres que consideraban que el embarazo estaba contraindicado en esta 
condición, así como el reconocimiento sobre el riesgo que implican para el bebé en la 
crisis, no obstante, se encontró que no hubo cambio en el número de mujeres que 
conocen los efectos de la interacción entre algunos anticonvulsivantes y los 
anticonceptivos orales, y disminuyó el número de pacientes que consideran que los 
medicamentos implican riesgos para el bebé y aquellas que consideran que el embarazo 
debe ser planeado. 
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Se encontraron también cambios en el conocimiento de las prácticas adecuadas para 
atender una crisis por parte de los familiares y los pacientes, especialmente en aspectos 
como llevar al paciente a un lugar seguro para que no se hiciera daño durante y después 
de la crisis, no llevar al paciente al hospital cuando no se había hecho daño y no masajear 
las partes del cuerpo que se ponen rígidas durante a crisis. 
2.3.3.3. Situación laboral y dinámica de redes sociales 
 
Solo 7 de los 18 pacientes mayores de 18 años se encontraban dedicado a sus estudios 
(38,9%) y 7 se encontraban empleados (38,9%), los cuales mantuvieron su empleo en el 
periodo comprendido entre las 2 consultas.  
Se observó un aumento en la frecuencia con que el paciente daba a conocer su 
diagnóstico a su pareja, amigos y compañeros de estudio, y en la frecuencia con que el 
paciente hablaba con su pareja sobre sus crisis.  
Se observa también un aumento en la frecuencia con que los pacientes desarrollan solos 
actividades como ir a las citas al médico y reclamar sus medicamentos o exámenes 
médicos. En cuanto a la sobreprotección hacia el paciente por parte de la familia y la 
pareja se encontró que los 5 pacientes que manifestaron que no los dejaban dormir solos 
por sus crisis, en la segunda consulta manifestaron que ahora lo hacían, lo mismo ocurrió 
con los 3 pacientes que no los dejaban trabajar y/o estudiar. No hubo cambios en los 
pacientes que no los dejaban salir solos de su casa. 
2.3.3.4. Problemas emocionales y percepción de estigma 
 
En la segunda consulta se encontraron cambios en la percepción de los pacientes sobre 
su nivel de conocimiento de la epilepsia, 3 pacientes manifestaron saber mucho, 2 más 
que en la primera consulta, 19 saber poco, 4 más que en la primera consulta y 4 no saber 
nada, 6 menos que en la primera consulta.  
La percepción de la epilepsia también cambió, ningún paciente manifestó que la epilepsia 
fuera una enfermedad discapacitante (2 en la primera consulta), 3 mencionaron que era 
una enfermedad que limitaba su vida (6 en la primera consulta), 13 manifestaron que la 
epilepsia era una condición que podía restringir algunas de sus actividades pero que con 
ciertas precauciones podían desarrollarlas normalmente (11 en la primera consulta) y 10 
que era una condición que no afectaba sus capacidades y eran personas normales (6 en 
la primera consulta).  
También cambió la percepción del estado de salud en general, 3 manifestaron que su 
salud era excelente (1 en la primera consulta), 5 que era muy buena (1 en la primera 
consulta), 15 que era buena (igual que en la primera consulta) 3 que era regular (7 en la 
primera consulta) y mala ninguno (1 en la primera consulta).  
En el caso de los sentimientos al momento del diagnóstico, aunque se esperaba que su 
frecuencia no variara, dado que se indagaba sobre una actitud frente a una situación 
pasada, no se encontró concordancia entre las respuestas obtenidas en la consulta 1 y 
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consulta 2, por lo que debe solo tenerse en cuenta en el primer encuentro con el paciente, 
pues aunque no permite hacer seguimiento, da un indicio del cambio de la percepción de 
la condición por parte del paciente en el tiempo  
En los sentimientos actuales, disminuyó la frecuencia con que los pacientes manifestaron 
baja autoestima, sentirse avergonzado por su condición, y la decisión de no tener (más) 
hijos (Tabla 13). Asimismo, se mantuvo el número de pacientes que manifestaron no 
querer tener hijos (8 de 26, 30,8%) y el número de hombres que manifestaron temer 
heredar a sus hijos la condición (3 pacientes). En la segunda consulta ningún paciente 
manifestó tener miedo de no poder cuidar a sus hijos debido a su condición.  
De las 19 mujeres en edad fértil con vida sexual activa solo 3 planificaban, 1 con píldoras, 
1 con condones y otra mujer tenía ligadura de trompas. Ninguna de las dos mujeres que 
planificaba tenían problemas de acceso a los métodos anticonceptivos. En cuanto a la 
exposición a situaciones de estigma o discriminación, la pregunta no fue sensible dado 
que no se estableció un periodo de tiempo en el que se evaluaría la exposición o no a 
estas situaciones, por tanto deber ser replanteada. 
Tabla 13. Sentimientos actuales en la segunda consulta 
Actitud Primera Consulta 
Segunda 
Consulta 
Se siente avergonzado por su condición 10 6 
Tiene baja autoestima 13 8 
Ha preferido no asistir a reuniones sociales 4 2 
Se ha aislado de su familia y/o amistades 4 2 
Tomó la decisión de dejar de trabajar 1 1 
Decidió no solicitar empleo o para un ascenso laboral 0 0 
Abandono su educación o no aprovechó una oportunidad de educación 
o capacitación  2 1 
Decidió no contraer matrimonio 0 0 
Decidió no tener relaciones de pareja 2 2 
Decidió no tener (más) hijos 1 2 
 
Entre otras causas de discriminación se encontró que 4 personas pertenecían a 
poblaciones especiales 1 era desplazada y 3 tenían alguna discapacidad.  
2.3.3.5. Aceptación de las intervenciones propuestas 
 
Los 26 pacientes que regresaron a la segunda consulta aceptaron las intervenciones 
propuestas, incluyendo las remisiones a psicología (6 casos) y educación especial (2 
casos). Estos pacientes fueron atendidos por las psicólogas y educadores especiales 
vinculados a la Liga Colombiana contra la epilepsia. Caso contrario, los pacientes que no 
regresaron a la segunda consulta, no asistieron a la consulta de psicología sugerida (20 
pacientes). Las intervenciones de educación especial fueron recibidas por todos los 
pacientes pues se realizaban al final de la consulta. 
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2.3.3.6. Problemas detectados 
 
2.3.3.6.1. Problemas de necesidad 
 
En la primera consulta solo un paciente de los 26 había manifestado tener problemas de 
acceso relacionados con negación de los mismos por parte de su asegurador, no disponía 
de dinero para comprarlos y no tenía una farmacia cerca de su lugar de vivienda para 
adquirirlos; de los otros pacientes que manifestaron tener acceso a 12 le eran entregados 
por su asegurador y 13 los adquirían por gasto de bolsillo.  
En la segunda consulta todos los pacientes manifestaron tener acceso a medicamentos, 
sin embargo, aumentó el número de pacientes que accedían a los medicamentos por 
gasto de bolsillo. 
Los medicamentos anticonvulsivantes más frecuentemente utilizados fueron la 
carbamazepina (8 pacientes), fenitoína (6 pacientes) y lamotrigina (6 pacientes) y con 
menor frecuencia el ácido valproico (3 pacientes), fenobarbital (3 pacientes), 
oxcarbazepina (3 pacientes), clobazam (1 paciente) y topiramato (1 paciente). Solo 5 
pacientes tomaban otros medicamentos además de los antiepilépticos, entre ellos 
anticonceptivos orales, ibuprofeno, naproxeno, acetaminofén, trifluoroperazina y los 
suplementos nutricionales para el embarazo (sulfato ferroso, ácido fólico y carbonato de 
calcio). 
De los 9 pacientes que estaban consumiendo anticonvulsivantes de segunda generación 
solo 3 consiguieron control de sus crisis, uno de los pacientes tratado con clobazam fue 
cambiado a oxcarbazepina dado que sus crisis no se controlaban (más de 1 crisis por 
semana), a los demás pacientes les mantuvieron los medicamentos y realizaron ajuste de 
dosis. Uno de los pacientes que en la primera consulta estaba siendo tratado con 
fenitoína también fue cambiado oxcarbazepina y clobazam por mal control de las crisis. 
2.3.3.6.2. Problemas de efectividad 
 
En cuanto a la recurrencia de las crisis en la segunda consulta 13 pacientes manifestaron 
haber tenido al menos una crisis durante el periodo de tiempo trascurrido durante las dos 
consultas. Asimismo se encontró una disminución en la práctica de algunos hábitos de 
vida que pueden desencadenar crisis (Gráfica 12), excepto en el no comer a la hora 
acostumbrada, el uso de video juegos y computador y el consumo de alcohol. 
2.3.3.6.3. Cumplimiento del tratamiento 
 
En la primera consulta 25 pacientes manifestaron considerar importante tomar los 
medicamentos porque controlaban las crisis y mejoraban su salud, y un paciente 
manifestó que no lo consideraba importante dado que creía más en Dios que en los 
medicamentos, sin embargo en la segunda consulta todos manifestaron que tomar los 
medicamentos era importante, dado que permitían controlar las crisis.  
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En la primera consulta solo 8 pacientes manifestaron tomar los medicamentos siempre a 
la misma hora y las causas más frecuentes de incumplimiento fueron las actividades 
laborales y académicas, en la segunda consulta se mantuvo el número de pacientes que 
manifestaron no tomar el medicamento a la misma hora, pero en este caso las razones 
más frecuentes fueron el olvido y las ocupaciones del día. 
 
Gráfica 12. Cambios en la práctica de hábitos de vida desencadenantes de crisis. 
2.3.3.6.4. Manejo de los medicamentos 
 
No se observaron mayores cambios en el manejo de los medicamentos sin embargo sus 
prácticas eran adecuadas, todos conservaban el medicamento en el envase original, y lo 
mantenían en su habitación o en su bolso para siempre tenerlo a la mano, solo en 4 casos 
lo almacenaban en la cocina. La mayoría de los pacientes tomaban los medicamentos con 
agua o con otros líquidos, principalmente jugos de fruta. Solo dos pacientes manifestaron 
haber tomado otras terapias diferente a la farmacológica para controlar las crisis, en el 
caso de la homeopatía la paciente manifestó que las crisis habían mejorado, contrario al 
caso del paciente que tomaba productos naturales. 
2.3.3.6.5. Problemas de seguridad 
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En la primera consulta 12 pacientes manifestaron presentar al menos una reacción 
adversa a los medicamentos (RAM), de ellos en la segunda consulta 8 manifestaron no 
presentar ninguno de los efectos adversos y dos manifestaron haber superado algunas de 
las reacciones. Dos pacientes manifestaron continuar presentando los mismos efectos 
adversos referidos en la primera consulta y 5 manifestaron por primera vez reacciones 
adversas en 3 casos debido al ajuste de dosificación. Las reacciones mencionadas por los 
pacientes fueron sueño (6 pacientes), mareo (2 pacientes), ataxia (1 paciente), aumento 
de peso (2 pacientes), visión borrosa (1 paciente), dificultad para hablar (1 paciente), 
alergias (2 pacientes), malestar estomacal (1 paciente), pérdida del apetito (2 pacientes) y 
cambios de ánimo (1 paciente). 
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DISCUSIÓN 
 
Para el diseño del instrumento se empleó la metodología Delphi dado que ha sido útil en 
el campo de la salud para la definición de criterios diagnósticos, modelos de atención y 
prioridades de investigación58,59,60,61,62. En la selección de expertos no se incluyó a un 
neurólogo, dado que en discusiones previas se encontró que el sesgo clínico del médico 
podría subestimar la importancia de los factores psicosociales y culturales y su impacto en 
el manejo de la epilepsia. 
 
Las encuestas CAP se emplearon porque los procesos de construcción de estas 
encuestas son el resultado de una intención clara de evaluar los conocimientos de una 
persona sobre una temática, una enfermedad o formas de prevención, sus actitudes 
frente a las mismas y las acciones que realizan en el marco de su propia enfermedad 
como elementos clave para la comprensión del éxito o fracaso farmacoterapeútico.  
 
Además, en el ámbito de enfermedades o condiciones crónicas estas herramientas 
permiten la recopilación de información enfocada en los factores de riesgo y en las 
conductas y actividades preventivas, permitiendo definir estrategias encaminadas a 
modificar dichos factores y prevenir o retardar la aparición en el tiempo de estas 
patologías110.  
 
A través de la validación del instrumento se identificaron las variables psicosociales y 
culturales relevantes en el contexto colombiano que pueden influenciar el resultado de la 
terapia farmacológica de la epilepsia. El instrumento permitió detectar necesidades de los 
pacientes relacionadas con dichas variables y proponer intervenciones para su solución 
en la población incluida en este trabajo, la cual era atendida por la Liga Colombiana 
Contra la Epilepsia en la ciudad Cartagena.  
Coincidiendo con lo descrito en la literatura, se encontró que los conocimientos de los 
pacientes sobre la epilepsia son deficientes y predominan los conocimientos del manejo 
de los medicamentos sobre los aspectos básicos de la condición102,103,104,105. Además, se 
pudo establecer que las necesidades de conocimiento pueden afectar el desempeño de la 
terapia farmacológica y deberían ser incorporadas en el Seguimiento Farmacoterapéutico, 
pues el desconocimiento de aspectos básicos de la condición puede generar prácticas 
inadecuadas que ponen en riesgo la integridad del paciente (práctica de hábitos de vida 
que favorecen la aparición de crisis, prácticas inadecuadas de los familiares para controlar 
una crisis como colocar objetos en la boca, la no planeación del embarazo) y pueden 
generar actitudes negativas hacia la misma (creencia de que la epilepsia es causada por 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
110 Batista R, Landrove O, Bonet M, Feal P, Ramírez M. Sistema de Vigilancia de Enfermedades No Transmisibles en 
Cuba. Rev Cubana Hig Epidemiol 2000;38(2):77-92 
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brujería o posesiones o que el embarazo está contraindicado en las mujeres con 
epilepsia)94,98,106. 
Los problemas detectados permitieron remisión y canalización de los pacientes a otros 
profesionales para solucionarlos y al farmacéutico desarrollar actividades de educación 
sanitaria, no solamente con relación al uso adecuado de los medicamentos, sino con 
aspectos propios de la condición y que pueden favorecer el control de las crisis. 	  
Los hallazgos del trabajo coinciden con lo documentado en la literatura sobre la relación 
entre los sentimientos de autoestigma y los problemas emocionales con la frecuencia de 
las crisis, los cuales tienen que ver tanto con aspectos físicos (alta probabilidad de sufrir 
lesiones durante la crisis) como psicológicos (sufrimiento psíquico y presencia de 
alteraciones psicopatológicas como depresión ansiedad y síntomas somáticos111,112) 
debido al carácter impredecible de las crisis, la pérdida de conciencia, la carencia de 
prevención de daños, la sensación de falta de control y sentimientos de humillación en 
público113.  
Se encontró también correspondencia entre una buena percepción de la epilepsia por 
parte del paciente y la baja frecuencia de crisis, lo cual según la bibliografía especializada 
se debe a que, el control de las mismas facilita la interacción con las demás personas, 
puesto que las crisis no se harán evidentes fácilmente y el riesgo de presentar crisis en 
público es reducido,114,115,116. 
Con respecto a la evaluación del estigma externo se encontró que comparado con otras 
patologías que también presentan carga de discriminación como VIH117,118,119, la epilepsia 
parece tener un menor grado de estigma por parte de la sociedad. En efecto, la principal 
red social de apoyo de los pacientes atendidos fue su familia y su pareja y en algunos 
casos sus amigos más cercanos. Adicionalmente, fue poco frecuente el reporte de la 
negación de la prestación de servicios de educación e información a los pacientes y la 
discriminación laboral fue reportada con poca frecuencia, aunque esta situación parece 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
111 Carrizosa J. Estigma en epilepsia. Iatreia 2009; 22(3): 246 – 255. 
112 Jacoby A, Stigma, Epilepsy and Quality of life. Epilepsy & Behavior 2002;3: S10-S20. 
113 Senol V, Soyuer F, Arman F, Öztürk A. Influence of fatigue, depression, and demographic, socioeconomic, and 
clinical variables on quality of life of patients with epilepsy. Epilepsy & Behavior 2007;10:96 – 104. 
114 Trostle J. Social aspects: stigma, beliefs and measurement. In: Engel J, Pedley TA, editors. Epilepsy: a comprehensive 
textbook. Philadelphia: Lippincott–Raven; 1997. p. 2183–9. 
115 Gerhardt UE. Stress and stigma explanations of illness. In: Gerhardt UE, Wadsworth MEJ, editors. Stress and stigma: 
explanation and evidence in the sociology of crime and illness. London: Macmillan Press; 1985. p. 161–204. 
116 Wang W, Zhao D, Wu J, Wang T, Dai X, Ma G, Yang B, Yuan C, Bell GS, de Boer HM, Prilipko LL, Sander L. 
Changes in knowledge, attitude, and practice of people with epilepsy and their families after an intervention in rural 
China. Epilepsy Behav. 2009;16(1):76-9 
117 ONUSIDA. Violaciones de los derechos humanos, estigma y discriminación relacionados con el VIH: estudios de caso 
de intervenciones exitosas, Versión española abril de 2005. Disponible en: http://data.unaids.org/publications/irc-
pub06/jc999-humrightsviol_es.pdf. Fecha de consulta: 15 de abril de 2010.  
118 Infante C, Zarco A, Cuadra S, Morrison K, Caballero M, Bronfman M, Magis C. El estigma asociado al VIH/SIDA: el 
caso de los prestadores de servicios de salud en México. Salud Pública de México, 2006; 48(2): 141- 150. 
119 Green D, Devi S, Paulraj L. Care centre visits to married people living with HIV: An indicator for measuring AIDS-
related stigma & discrimination. AIDS Care. 2007; 19(7): 910-915. 
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estar relacionada con el ocultamiento de la condición parte del paciente a sus jefes y/o 
compañeros de trabajo. 
El instrumento también puso en evidencia problemas de acceso a los medicamentos, con 
frecuencia los pacientes pagaron los medicamentos de su bolsillo, a pesar de estar 
afiliado al sistema de salud y que éstos se encontraran incluidos en el Plan Obligatorio de 
Salud como la carbamazepina, fenitoína, fenobarbital y ácido valproico120. Esta situación 
refleja el panorama nacional dado que según el último informe de la defensoría del pueblo 
entre los medicamentos más pedidos a través de tutela en neurología se encuentran los 
anticonvulsivantes para tratamiento de la epilepsia, tales como el ácido valproico y la 
carbamazepina121.  
También se encontraron problemas de acceso a la consulta con especialistas como 
psicología, dado que este servicio para el régimen subsidiado estaba incluido en el POS 
con “condiciones y limitaciones”, lo que implicaba un trámite administrativo de autorización 
por parte de la EPS – S a la que estuviera afiliado el paciente122, que afectaba la 
oportunidad de la prestación de la intervención. En algunos casos los pacientes deben 
incluso interponer acciones de tutela para acceder a este servicio121.  
Considerando el análisis de los costos de los medicamentos son preocupantes las 
dificultades de acceso que pueden presentarse para la población de bajos recursos, en la 
cuál es más frecuente la epilepsia, cuando su asegurador niega los medicamentos o 
servicios diferentes a las citas médicas, o la persona no está vinculada al sistema de 
salud.  
Cabe resaltar que debido a que durante la consulta se tocaban temas delicados de 
estigma y discriminación que podían exacerbar problemas emocionales del paciente era 
de suma importancia durante el estudio garantizar el acceso a la cita con el psicólogo de 
los pacientes que lo requirieran, por lo que éstas fueron subsidiadas tanto por la Liga 
Colombiana contra la Epilepsia como por parte de los investigadores. Este es un punto 
crítico a tener en cuenta en caso de la aplicación masiva de este instrumento. 
Las barreras geográficas de acceso como la ubicación geográfica de la vivienda, se 
identificaron, a través del instrumento como factores limitantes del desempeño de la 
intervención tanto del Q.F. como de los otros profesionales que brindan atención al 
paciente, dado que interfieren con la continuidad del proceso de seguimiento. 
Resaltar que aunque en todo el territorio nacional se cuenta con instituciones 
especializadas en epilepsia, en muchos no son accesibles para el paciente. En la Liga 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
120 Colombia, Comisión de Regulación en Salud. Acuerdo 3 de 2009. Por el cual se aclaran y se actualizan integralmente 
los Planes Obligatorios de Salud de los Regímenes Contributivo y Subsidiado. Bogotá D.C., julio 30 de 2009. Disponible 
en:  http://www.pos.gov.co/Documents/ACUERDO%2003%20-%20CRES1%20-
%20AGOSTO%203%20DE%202009%20FINAL.pdf. Fecha de consulta: Diciembre 12 de 2009 
121 Colombia, Defensoría del Pueblo. La tutela y el derecho a la Salud Periodo 2006 – 2008. Bogotá D.C., 2009. 
Disponible en: http://www.semana.com/documents/Doc-1959_2009924.pdf. Fecha de consulta: Enero 25 de 2010 
122 POS – S vigente hasta 2009. Disponible en: http://www.pos.gov.co/Paginas/procedimientosrs.aspx 
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Colombiana contra la Epilepsia en Cartagena se atienden pacientes de municipios 
alejados de la ciudad localizados en departamentos como Guajira, Magdalena y Cesar. 
Aunque la metodología establecía el cálculo de niveles séricos de anticonvulsivantes, las 
barreras y dificultades de su determinación reflejan en gran medida las limitaciones de 
acceso a la atención y los servicios de salud. Adicionalmente, resulta relevante mencionar 
que aunque en la literatura se ha reportado la necesidad de hacer seguimiento de los 
niveles de los anticonvulsivantes clásicos para mejorar su uso en la práctica clínica123, y 
que es importante la participación del farmacéutico en la aplicación de los mismos124, la 
revisión Cochrane mas reciente sobre los efectos de la monitorización de niveles séricos 
de los anticonvulsivantes en los resultados de la terapia farmacológica establece que no 
existe evidencia clara que soporte la medición de concentraciones plasmáticas de rutina 
en pacientes recién diagnosticados tratados con monoterapia. Así mismo la revisión no 
excluye la utilidad de este seguimiento en pacientes polimedicados en situaciones 
especiales, pero menciona que la evidencia de su utilidad es aún débil125. 
El instrumento permitió establecer que existe relación entre el incumplimiento del 
tratamiento farmacológico debido a actividades académicas y laborales con el 
desconocimiento de la condición por parte de compañeros de estudio y trabajo, 
respectivamente. También fue frecuente la interferencia de la pauta de tratamiento con los 
hábitos de sueño  los cuales también tienen impacto sobre el control de las crisis126, por lo 
que una intervención importante fue la adecuación del horario de toma del medicamento a 
los hábitos de vida del paciente, respetando la prescripción médica.  
En la segunda aplicación del instrumento no se observaron cambios en el cumplimiento 
del tratamiento, no obstante, esto puede deberse a que la pregunta estaba planteada de 
forma dicotómica (SI/NO), lo cual limita la posibilidad de establecer mejorías en términos 
medios, por lo que debe reconsiderarse este ítem y plantearse como una escala visual 
análoga127. 
Los problemas de efectividad del tratamiento continuaron en la segunda consulta, solo la 
mitad de los pacientes que regresaron habían mantenido sus crisis controladas, sin 
embargo, esta situación puede relacionarse con la no disminución de la práctica de 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
123 Armijo J, Adin – Ibarra J, Sánchez – Baglietto N, Vega – Gil N. Monitorización de los niveles séricos de los nuevos 
antiepilépticos. Rev Neurol 2002; 35 (Supl 1): S116 – S134. 
124 Losada M, et al. Cómo mejorar la seguridad del paciente con el monitoreo de anticonvulsivantes. Hospital de la 
Samaritana , Bogotá. Póster presentado en el VI Congreso Nacional de Farmacia Hospitalaria de Colombia, ganador del 
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125 Tomson T, Dahl ML, Kimland E. Therapeutic monitoring of antiepileptic drugs for epilepsy. Cochrane Database Syst 
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hábitos y factores desencadenantes de crisis como el uso de video juegos, el consumo de 
alcohol y el uso de computador. Estos hábitos se relacionan con la adolescencia y la 
adultez temprana, grupos etáreos a los que pertenecen la mayoría de pacientes atendidos 
en la segunda consulta.  
En la segunda consulta también se observó una disminución de reacciones adversas 
leves detectados en la primera consulta. Sin embargo, se describieron otros eventos 
adversos asociados al cambio de terapia, como movimientos incontrolados. Estos eventos 
desaparecieron a través de la intervención del neurólogo quien hizo el ajuste de dosis 
respectivo. Estos resultados destacan la importancia del seguimiento a los pacientes, en 
especial aquellos a los que se realiza cambio de terapia2. 
Los resultados observados en la segunda consulta de las intervenciones educativas 
desarrolladas muestran que mejoró el nivel de conocimiento de los pacientes sobre los 
aspectos básicos de la epilepsia (causas, manifestaciones y factores desencadenantes), 
no obstante, en el caso de las mujeres, la información entregada parece haber generado 
confusión dado que aunque se disminuyó la percepción errada de contraindicación del 
embarazo en la mujeres con epilepsia, también disminuyó el número de pacientes que 
consideraron importante planear el embarazo y las que consideraban que los 
medicamentos podían ser riesgosos para el bebé, asimismo, no hubo cambios sobre el 
nivel de conocimiento de las mujeres sobre la posible inefectividad de las píldoras 
anticonceptivas por su interacción con algunos anticonvulsivantes y no se describen 
cambios  en que las mujeres con vida sexual activa emplearan algún método 
anticonceptivo para planear el embarazo. 
Estos aspectos evidencian la necesidad de mejorar las competencias comunicativas del 
farmacéutico y las estrategias empleadas para la educación128. 
Resulta crítico el énfasis de la búsqueda de asesoría médica tanto para el uso de 
anticonceptivos orales, dado que las hormonas femeninas pueden afectar la frecuencia de 
las crisis, como en la preparación de la mujer para el embarazo106. 
En los pacientes que regresaron a la segunda consulta se observó una mejoría de la 
percepción de la epilepsia y la salud en general, así como en aquellos casos en que los 
pacientes manifestaban sentimientos de vergüenza hacia la condición y baja autoestima 
reflejando una disminución en el autoestigma del paciente, lo cual puede deberse al 
mejoramiento del nivel de conocimiento de su condición y a las intervenciones de 
psicología.  
Durante la aplicación del instrumento en la segunda consulta, se detectaron algunas 
preguntas que si bien pueden ser interesantes en la primera consulta, dado que permiten 
describir los aspectos psicosociales y culturales, no son útiles al momento del seguimiento 
dado que introducen ruido y no generan información valiosa.  
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
128 Belon J. P. Consejos en la Farmacia. Editorial Masson. Segunda edición, Madrid. 2007. 
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Podría afirmarse entonces que  las preguntas que deben tenerse en cuenta solo en la 
primera consulta son las relacionadas con los sentimientos al momento del diagnóstico, 
las prácticas de sobreprotección de la familia, qué ocurre al no tomar el medicamento, y si 
alguien más en la familia tiene diagnóstico de epilepsia. 
Así mismo para evaluar la efectividad del tratamiento el farmacéutico podría ser mas 
sencillo el empleo de una escala visual análoga en la que el paciente califique el control 
de sus crisis129.  
Se sugiere por lo tanto que las preguntas o aspectos psicosociales y culturales que deben 
ser incorporados por su utilidad y correspondencia con los resultados de la terapia son: 
 
PROBLEMAS PSICOLOGICOS Y PERCEPCION DE ESTIGMA 
Es una enfermedad discapacitante  
Es una enfermedad que restringe algunas actividades de mi vida  
Es una condición que afecta las actividades de mi vida pero con algunas precauciones puedo desarrollarlas 
normalmente 
Es una condición que no altera sus capacidades y es una persona normal 
Ha sido excluido de reuniones y/o actividades sociales 
Se siente avergonzado por su condición 
Tiene baja autoestima 
Cuenta con el apoyo de sus familiares, pareja y/o amigos  en la condicióny/ o tratamiento 
Ha perdido su trabajo como consecuencia de la epilepsia 
CONOCIMIENTOS SOBRE LA EPILEPSIA 
Tiene buen nivel de conocimientos sobre a epilepsia (Si desea profundizar en los conocimientos del 
paciente vaya a las preguntas al final del formulario,) 
Practica hábitos de vida desencadentantes de crisis 
FARMACOLÓGICAS 
Cuándo fue la última crisis?  
Cuántas crisis se han presentado desde el último encuentro? 
Aplicar escala visual análoga 
Ha presentado alguna reacción adversa al medicamento 
 
Los demás elementos evaluados pueden ser considerados un apoyo para profundizar las 
entrevistas en función de las características del paciente y su contexto. La versión final del 
instrumento sugerido se encuentra en el Anexo 9. 
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
129  Wilmot-Lee B. Improving medicine taking in epilepsy. Paediatric Nursing. 2008; 20(9):37-43. 
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CONCLUSIONES 
 
a. El instrumento permitió evaluar variables psicosociales y culturales en el marco del  
seguimiento farmacoterapéutico de las personas con epilepsia, detectar problemas 
relacionados con la terapia y la realizar de intervenciones para su solución en la liga 
colombiana contra la epilepsia en la ciudad de Cartagena de Indias, Colombia. 
  
b. Asimismo, los hallazgos son un primer acercamiento a la descripción de factores 
psicosociales que afectan el desempeño de la terapia, en especial la dinámica de 
redes sociales, los problemas emocionales, el nivel educativo máximo y los 
conocimientos sobre la epilepsia. 
 
c. Estos factores incorporados en los programas de seguimiento farmacoterapéutico 
permitirían una atención integral y la conformación de equipos multidisciplinarios con 
profesionales como psicólogos, educadores especiales y trabajadores sociales. 
 
d. El instrumento permitió la detección de problemas críticos de acceso a medicamentos 
y servicios de salud, (solo regresó el 37% de la población) y la solución de los mismos 
a través de la atención farmacéutica mediante la remisión a trabajo social. 
e. Aunque existen problemas relacionados con las variables psicosociales cuya solución 
extralimita el alcance de la atención del paciente en la institución de salud, la 
descripción de los mismos es un aporte a la definición de prioridades en la prestación 
del servicio de salud. 
 
f. El nivel de estigma de la epilepsia por parte de las redes sociales cercanas al paciente 
(familia, pareja, amigos) parece ser menor que el afrontado por otras patologías como 
el VIH-SIDA. 
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RECOMENDACIONES 
	  
 
a. Dado que este trabajo es complementario a los trabajos de seguimiento 
farmacoterapéutico centrados en el seguimiento de niveles plasmáticos de 
anticonvulsivantes se sugiere la incorporación de las variables psicosociales 
propuestas para mejorar las intervenciones, la integralidad y la utilidad de los 
programas. 
b. El desarrollo de los grupos de apoyo expertos en educación sanitaria mejoraría  las 
intervenciones educativas sobre los aspectos emocionales y las percepciones de 
estigma de la persona con epilepsia y de sus familiares. 
c. La promoción de espacios de interacción de personas con epilepsia podrían facilitar  el 
intercambio de experiencias, la ampliación y construcción de redes sociales y la 
solución de problemas de manejo de la condición. Se sugiere considerar el diseño de 
herramientas como la desarrollada por la Universidad de Oxford en Inglaterra, 
disponible en Internet, que hace disponibles historias de vida de personas con 
epilepsia, considerando las limitaciones socioeconómicas de los pacientes para el 
acceso a este medio. 
d. Es importante considerar los problemas de acceso a servicios de salud y 
medicamentos en el diseño de estrategias que permitan garantizar el seguimiento 
continuo e integral de la persona con epilepsia y la utilidad del mismo en el control de 
las crisis de epilepsia. 
e. Dado que los hallazgos sugieren un nivel de estigma percibido por parte de las redes 
sociales cercanas al paciente (familia, pareja, amigos) menor que el afrontado por 
otras patologías como el VIH-SIDA, se sugiere la profundización de los determinantes 
de estas diferencias en el marco de la investigación social. 
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ANEXOS 
ANEXO 1 
CUESTIONARIO ENVIADO A LOS EXPERTOS PARA EL DELPHI 
 
La epilepsia es el trastorno neurológico crónico severo más frecuente en el mundo. Este 
trastorno se caracteriza por el surgimiento periódico e impredecible de descargas eléctricas 
neuronales descontroladas que pueden manifestarse como convulsiones o crisis de ausencia. 
En Colombia, el estudio epidemiológico publicado en 2006 determinó que la prevalencia 
general de epilepsia en Colombia es de 1,1%. 
 
El éxito del tratamiento anticonvulsivante depende de diversos factores. En primer lugar, del 
diagnóstico acertado  del tipo de epilepsia que sufre el paciente, el cual es el primer paso para 
la selección correcta del tratamiento. En segundo lugar, deben considerarse los hábitos de vida 
(como el consumo de alcohol, la privación del sueño y el estrés), y la adherencia al tratamiento, 
dado que el control de estos elementos ayuda al aumento de la efectividad de la 
farmacoterapia. 
 
Además del los factores mencionados, se ha reportado que factores psico – sociales y 
culturales también se relacionan con el control adecuado de las crisis y dependen directamente 
de la cultura y costumbres de la región donde habita. No obstante, en general, no son tenidos 
en cuenta durante la consulta médica y el seguimiento del paciente.  
 
Los factores que se van a evaluar a través de éste formulario fueron seleccionados a partir de 
estudios cualitativos y las escalas empleadas para medir calidad de vida de los pacientes con 
epilepsia. 
 
Con estas consideraciones, según lo que indica su propia experiencia, califique en una escala 
de 0 a 5 la importancia o influencia de los siguientes factores sobre el control de la enfermedad 
(no aparición de crisis). 
 
Cinco es alta importancia y cero es ninguna influencia. 
 
Calificación 1 2 3 4 5 
1. Situación Laboral (Está empleado?, el empleo es acorde con sus 
capacidades?) o  o  o  o  o  
2. Estrato Socioeconómico o  o  o  o  o  
3. Trastornos psicológicos (Depresión, ansiedad) o  o  o  o  o  
4. Percepción de la enfermedad (Negativa o positiva) o  o  o  o  o  
5. Dinámica de redes sociales (Relación con su familia, su pareja, sus 
compañeros de trabajo, pasatiempos y actividades deportivas en grupo) o  o  o  o  o  
6. Percepción de estigma (propio o de los demás) o  o  o  o  o  
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ANEXO	  2.	  	  
FORMATO	  DE	  CONSENTIMIENTO	  INFORMADO	  
DISEÑO	  Y	  DESARROLLO	  DE	  UNA	  GUÍA	  DE	  SEGUIMIENTO	  FARMACOTERAPÉUTICO	  EN	  PACIENTES	  
CON	  EPILEPSIA	  TRATADOS	  CON	  ANTICONVULSIVANTES:	  	  
	  
NOMBRE	  DEL	  PACIENTE	  ______________________________________DOCUMENTO	  No.__________________	  
DIRECCIÓN	  _____________________TELÉFONO	  _________	  NOMBRE	  DEL	  ACUDIENTE	  (solo	  en	  el	  caso	  de	  menores	  de	  
edad)	  	  __________________________________	  C.C.	  _________________	  expedida	  en:	  _______________	  	  
MEDICO	  TRATANTE	  __________________	  FECHA	  ___________________	  HORA	  ______________	  	  
	  
Teniendo	   en	   cuenta	   las	   disposiciones	   consignadas	   en	   las	   “Normas	   Científicas,	   Técnicas	   y	   Administrativas	   para	   la	  
Investigación	  en	  Salud”,	  (resolución	  No.	  008430	  de	  1993),	  este	  proyecto	  se	  clasifica	  en	  la	  categoría	  de	  investigación	  con	  
riesgo	  mínimo	  esto	  debido	  a	  que	  “Son	  estudios	  prospectivos	  que	  emplean	  el	  registro	  de	  datos	  a	  través	  de	  procedimientos	  
comunes	   consistentes	   en:	   exámenes	   físicos	   o	   sicológicos,	   de	   diagnóstico	   o	   tratamientos	   rutinarios,	   (titulo	   II,	   capítulo	   I,	  
artículo	  11)	  
De	  acuerdo	  a	  lo	  anterior,	  deberá	  obtenerse	  el	  consentimiento	  informado	  de	  cada	  uno	  de	  los	  participantes	  en	  el	  estudio	  y	  el	  
proyecto	  deberá	  tener	  el	  aval	  del	  comité	  de	  ética	  (título	  II,	  capítulo	  I,	  artículo	  16,	  parágrafo	  primero).	  
	  
CONSENTIMIENTO	  INFORMADO	  
Recibe	  un	  afectuoso	  saludo.	  	  
La	   Epilepsia,	   debido	   a	   sus	   manifestaciones,	   tiene	   un	   fuerte	   impacto	   sobre	   la	   calidad	   de	   vida	   del	   paciente,	   tanto	   en	  
aspectos	  físicos	  (alta	  probabilidad	  de	  sufrir	  lesiones	  durante	  la	  crisis),	  como	  psicológicos	  (depresión,	  ansiedad,	  etc.),	  éstos	  
últimos	  pueden	  llevar	  a	  que	  las	  personas	  oculten	  su	  diagnóstico	  por	  temor	  al	  rechazo	  y	  la	  estigmatización	  social.	  Además	  
como	  consecuencia	   	  de	   la	  condición	  a	   las	  personas	  con	  epilepsia	   les	  es	  difícil	  en	  ocasiones	  conseguir	   trabajo	  o	  uno	  que	  
emplee	  todas	  sus	  capacidades.	  	  
Estas	  situaciones	  sociales	  pueden	  tener	  un	  fuerte	  impacto	  sobre	  el	  cumplimiento	  del	  tratamiento	  farmacológico	  por	  parte	  
del	  paciente,	  y	  sobre	  el	  	  control	  de	  las	  crisis.	  
Por	   estas	   razones,	   actualmente	   en	   la	   Liga	   Colombiana	   contra	   la	   Epilepsia	   estamos	   desarrollando	   un	   proyecto	   de	  
investigación	   con	   el	   objetivo	   de	   diseñar	   una	   guía	   de	   Seguimiento	   a	   paciente	   con	   epilepsia	   que	   permita	   mejorar	   el	  
desempeño	  de	  la	  terapia	  farmacológica	  y	  el	  control	  de	  las	  crisis,	  no	  solo	  a	  través	  de	  intervenciones	  médicas	  y	  sino	  también	  
considerando	  otros	  factores	  sociales,	  que	  ayuden	  en	  el	  mejoramiento	  de	  tu	  calidad	  de	  vida.	  
Como	  beneficios	  de	   la	  participación	  en	  este	  estudio	  recibirás	  seguimiento	  farmacoterapéutico	  y	  acompañamiento	  en	  tu	  
tratamiento	  por	  parte	  del	   farmacéutico	  y	  otros	  profesionales	  del	  equipo	  de	  salud,	  con	  el	   fin	  de	  mejorar	  o	  mantener	   los	  
resultados	  de	  tu	  tratamiento	  farmacológico.	  	  
La	  siguiente	  encuesta	  incluye	  ítems	  sobre	  conocimiento	  de	  la	  Epilepsia,	  su	  tratamiento,	  y	  sobre	  cómo	  tu	  condición	  afecta	  
tus	  relaciones	  con	  otras	  personas	  y	  contigo	  mismo.	  Encontrarás	  algunas	  preguntas	  sobre	  tu	  vida	  personal,	  las	  cuales	  serán	  
confidenciales	   y	   la	   información	   no	   será	   divulgada	   en	   ningún	  momento,	   estos	   datos	   son	   importantes	   para	   definir	   las	  
intervenciones	   necesarias.	   La	   información	   será	   grabada	   en	   audio	   con	   el	   fin	   de	   facilitar	   la	   recopilación	   completa	   de	   la	  
información	  obtenida	  en	  la	  entrevista.	  
Posteriormente	  haremos	  una	  segunda	  entrevista	  con	  el	   fin	  de	  determinar	  si	   la	   intervención	  definida	  con	   la	   información	  
recogida	  en	  la	  primera	  encuesta	  contribuyó	  a	  mejorar	  el	  resultado	  de	  la	  terapia	  farmacológica	  y	  aspectos	  de	  tu	  calidad	  de	  
vida.	  	  
Tu	  participación	  en	  ésta	   investigación	  no	   implica	   riesgos	  para	   ti.	   Toda	   la	   información	   recopilada	   será	   confidencial.	  Para	  
garantizar	  que	  nadie	  conozca	  tu	  nombre	  ni	  tu	  información	  personal	  hemos	  tomado	  las	  siguientes	  medidas:	  
• Te	  será	  asignado	  un	  código	  al	  momento	  de	  llenar	  el	  formulario.	  
• Tanto	   la	  coordinadora	  como	  el	  auxiliar	  de	   investigación	  han	   firmado	  un	  compromiso	  de	  confidencialidad	  en	  el	  cual	  
están	  obligados	  a	  no	  divulgar	  ningún	  tipo	  de	  información	  sobre	  ti	  
Al	  momento	  de	  firmar	  el	  presente	  consentimiento	  te	  comprometes	  a	  responder	  la	  encuesta	  completamente,	  autorizas	  la	  
grabación	  en	  audio	  de	  la	  entrevista	  y	  el	  empleo	  de	  la	  información	  en	  el	  estudio.	  
Si	  decides	  no	  participar	  en	  esta	  encuesta	  puedes	  decirlo	  y	  no	  habrá	  ningún	  problema.	  	  
Si	  en	  algún	  momento	  tienes	  alguna	  pregunta	  sobre	  la	  encuesta,	  estamos	  en	  condiciones	  de	  responderla.	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Al	  final	  de	  la	  actividad	  puedes	  solicitar	  más	  información	  sobre	  el	  Proyecto	  o	  sobre	  la	  encuesta.	  
Si	  eres	  menor	  de	  edad	  tu	  acudiente	  tu	  acudiente	  será	  quien	  firme	  el	  consentimiento	  solo	  en	  caso	  que	  tu	  aceptes	  participar	  
previamente.	  
	  
Certifico	  que	  el	  Dr.	  (Farmacéutico)	  __________________________	  me	  ha	  informado	  de	  las	  ventajas	  o	  beneficios,	  así	  como	  
de	  los	  posibles	  riesgos	  que	  implica	  mi	  participación	  en	  este	  proyecto	  de	  investigación	  
	  
También	  se	  me	  informó	  del	  derecho	  a	  rechazar	  la	  participación	  en	  el	  estudio	  y	  las	  consecuencias	  de	  la	  no	  participación:	  
SI_____	  NO_____.	  	  	  
	  
Por	  favor	  manifieste	  	  si	  el	  contenido	  del	  presente	  documento	  le	  fue	  explicado	  de	  manera	  completa.	  Usted	  lo	  entendió	  	  en	  
todo	  su	  contenido:	  	  
SI___	  NO__.	  	  
	  
¿Le	  fue	  dada	  la	  oportunidad	  de	  hacer	  todas	  las	  preguntas	  que	  quiso	  con	  relación	  proyecto	  de	  investigación	  y	  la	  encuesta?	  	  
SI	  __	  NO__.	  	  
	  
Está	  satisfecho	  con	  la	  información	  que	  se	  le	  ha	  brindado?	  	  SI	  __	  NO__.	  	  
	  
Una	  vez	   leída	  y	  discutida	   la	   información	  anterior	  yo___________________________________________	   identificado	  con	  
la	  C.C.	  _______________,	  manifiesto	  	  que	  he	  	  comprendido	  con	  claridad	  todo	  lo	  anterior	  y	  doy	  la	  autorización	  para	  que	  se	  
realice	  	   la	  grabación	  en	  audio	  de	  la	  entrevista	  y	  que	  la	  información	  contenida	  en	  ella	  sea	  empleada	  en	  este	  proyecto	  de	  
investigación.	  
	  
Para	  el	  caso	  de	  menores	  de	  edad:	  
Una	  vez	   leída	  y	  discutida	   la	   información	  anterior	  yo___________________________________________	   identificado	  con	  
la	  C.C	  _______________,	  como	  acudiente,	  padre	  y/o	  representante	  legal	  del	  menor,	  manifiesto	  	  	  que	  he	  	  comprendido	  con	  
claridad	   todo	   lo	   anterior	   y	   doy	   la	   autorización	   para	   que	   se	   realice	   	   la	   grabación	   en	   audio	   de	   la	   entrevista	   y	   que	   la	  
información	  contenida	  en	  ella	  sea	  empleada	  en	  este	  proyecto	  de	  investigación.	  
	  
FIRMA DEL Q.F.:   
 
CC:                                                                                                                                                    
	  
HORA________________________________	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
FIRMA______________________________________________	  
	  
FIRMA DEL PACIENTE O DEL REPRESENTANTE AUTORIZADO:   
 
CC:                                                                                                                                                                                                                                                 
	  
HORA________________________________	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  
FIRMA______________________________________________	  
	  
ANEXO 3. 
INSTRUMENTO PARA LA APLICACIÓN LA METODOLOGÍA DADER ADAPTADA 
A COLOMBIA POR EL GRUPO RAM 	  	  
Nombre Edad HC Fecha: 
Medicamentos actuales Otros diagnósticos 
 SUMINISTRO SI NO 
Alguno de los problemas de salud diagnosticado no tiene tratamiento farmacológico 1  
Alguno de los medicamentos prescritos no tiene indicación  1  
Necesita interponer tutela para que le entregaran el medicamento  2  
No tenía dinero para movilizarse a reclamar los medicamentos 3  
Estaba enfermo y no tenia quien le reclamara los medicamentos 3  
No dispone de tiempo para ir a reclamar los medicamentos 3  
Por  problemas en la fórmula médica no le entregaron los medicamentos 4  
El medicamento no estaba disponible en la farmacia 5  
Otro problema para no entregar completa y oportuna los medicamentos 6  
 USO DEL MEDICAMENTO 
Adherencia 
Tiene alguna RAM que lo desmotiva para tomar el medicamento 7  
Tiene algún problema sentimental que lo desmotive 8  
Tiene problemas familiares o económicos 8  
Tiene problemas con los compañeros de trabajo o de estudio 8  
Algún evento de su vida diaria interfiere con la toma de dosis 7  
Está cansado de tomar medicamentos  8  
Se le olvida o se le dificulta cumplir con los horarios 7  
Otra razón para no consumir alguna dosis en el último o mes 9  
Reconoce o es posible que venda los medicamentos 8  
  Administración 
¿Fracciona el medicamento?  ¿No lo consume con agua?  ¿con los alimentos? 10  
Almacenamiento 
Guarda y/o transporta de una manera no adecuada sus medicamentos 10  
FARMACOLÓGICAS 
Situación fisiológica (edad, embarazo) o patológica que modifique la farmacocinética 10  
Es posible que se presente refractariedad / tolerancia / resistencia / hipersensibilidad 10  
Existe alguna interacción entre los medicamentos consumidos 10  
Adquirió los medicamentos en un lugar confiable (falsificado, fraudulento) 10  
Recientemente cambio la marca comercial del medicamento (biodisponibilidad) 10  	  
	  	  
ANEXO	  5	  
ENCUESTA	  DE	  SEGUIMIENTO	  PARA	  PACIENTE	  CON	  EPILEPSIA:	  
VERSION	  FINAL	  
Código_______________	  
Información	  sobre	  usted	  
1. Sexo:	  	  	  	  ____	  	  Masculino	  	  	  	  	  ____	  	  	  Femenino	  
	  
2. Edad	  ______	  
	  
3. Ocupación	  –	  Profesión:	  ____________________________________________________	  
	  
4. ¿A	  qué	  régimen	  de	  salud	  pertenece?	  
a. Está	  Afiliado	  al	  Sisben	  (Subsidiado)	  
b. Está	  afiliado	  a	  una	  EPS	  (Contributivo)	  
c. No	  está	  afiliado	  a	  ninguna	  de	  las	  anteriores	  (Vinculado)	  
	  
5. Estado	  civil	  actual	  
a. Casado/a,	  unión	  libre	  o	  vive	  con	  su	  pareja	  
b. Tiene	  novia	  (o)	  	  
c. Soltero/a	  
d. Divorciado	  (a)/separado	  (a)	  
e. Viudo/a	  
	  
6. ¿Pertenece	  usted,	  o	  ha	  pertenecido	  en	  el	  pasado,	  a	  alguno	  de	  los	  siguientes	  grupos?	  
a. Población	  con	  orientación	  sexual	  diversa	  
b. Persona	  desplazada	  
c. Miembro	  de	  grupo	  indígena	  
d. Persona	  en	  situación	  de	  discapacidad	  (problemas	  de	  movilidad	  y	  retraso	  mental,	  etc.)	  
e. No	  pertenezco	  ni	  he	  pertenecido	  a	  esos	  grupos	  
	  
7. ¿Cuál	  es	  el	  más	  alto	  nivel	  de	  educación	  formal	  que	  usted	  ha	  alcanzado?	  
a. Ninguna	  educación	  formal.	  
b. Escuela	  primaria	  incompleta.	  
c. Escuela	  primaria	  completa.	  
d. Escuela	  secundaria	  incompleta.	  
e. Escuela	  secundaria	  completa.	  
f. Estudios	  técnicos	  o	  tecnológicos	  completos.	  
g. Estudios	  técnicos	  o	  tecnológicos	  incompletos.	  
h. Universidad	  incompleta.	  
i. Universidad	  completa.	  	  
	  
8. ¿Actualmente	  se	  encuentra	  empleado?.	  
a. Si	  
b. No	  
	  	  
	  
9. ¿En	  familia	  hay	  alguien	  más	  que	  tenga	  diagnóstico	  de	  Epilepsia?	  
a. No	  
b. Si,	  parentesco?	  ______________________________________________________________	  
10. Tiene	  usted	  hijos?	  
a. Si,	  Cuántos?	  ______	  
b. No	  
	  
11. Su	  vivienda	  está	  en	  
a. Área	  rural.	  
b. Un	  pequeño	  poblado.	  
c. En	  la	  ciudad.	  
	  
12. ¿Ha	  dejado	  de	  asistir	  a	  consulta	  médica	  o	  a	  medicamentos	  por	  falta	  de	  dinero?	  	  
a. Si	  
b. No	  
Sobre	  la	  Epilepsia	  	  
1. ¿Qué	  tanto	  cree	  que	  sabe	  sobre	  la	  Epilepsia	  y	  su	  tratamiento?	  
Mucho	  ___	  Poco	  ___	  Nada	  ___	  
2. Usted	  cree	  que	  la	  epilepsia:	  
a) Es	  una	  enfermedad	  discapacitante	  	  
b) Es	  una	  enfermedad	  que	  restringe	  algunas	  actividades	  de	  mi	  vida	  	  
c) Es	   una	   condición	   que	   afecta	   las	   actividades	   de	  mi	   vida	   pero	   con	   algunas	   precauciones	   puedo	  
desarrollarlas	  normalmente	  
d) Es	  una	  condición	  que	  no	  altera	  sus	  capacidades	  y	  es	  una	  persona	  normal	  
	  
3. En	  general,	  cuál	  o	  cuáles	  de	  las	  siguientes	  situaciones	  cree	  usted	  que	  pueden	  causar	  epilepsia,	  responda	  si,	  
no	  o	  no	  sabe	  
	  
	   SI	   NO	   NO	  SABE	  
1. Daños	   causados	   por	   otras	   enfermedades	   al	   cerebro	   como	  
Alzheimer,	  trombosis	  (ACV),	  retraso	  mental,	  entre	  otras	  
	   	   	  
2. Problemas	  en	  el	  parto	  	   	   	   	  
3. Infecciones	  del	  sistema	  nervioso	  central	  (parásito	  del	  cerdo)	   	   	   	  
4. Tumores	  en	  la	  cabeza	  	   	   	   	  
5. Desnutrición	  	   	   	   	  
6. Retiro	  de	  consumo	  de	  alcohol	  en	  Alcohólicos	  	   	   	   	  
7. Retiro	  de	  Drogas	  de	  abuso	  en	  adictos	   	   	   	  
8. Golpes	  en	  la	  cabeza	  	   	   	   	  
9. Factores	  genéticos,	  (herencia)	  	   	   	   	  
10. La	  causa	  puede	  ser	  desconocida	   	   	   	  
11. Por	  castigo	  de	  Dios	   	   	   	  
12. Posesión	  por	  algún	  espíritu	  bueno	  o	  malo	   	   	   	  
13. Porque	  lo	  hechizaron	  o	  le	  hicieron	  brujería	   	   	   	  
	  	  
14. Porque	  le	  fue	  trasmitida	  por	  otra	  persona	  	   	   	   	  
15. Otra.	   	   	   	  
	  
	  
	  
4. (En	  general	  como	  cree	  que	  se	  pueden	  manifestar	  las	  crisis,	  responda	  si,	  no	  o	  no	  sé	  	  
	  
	  
	  
	   SI	   NO	   NO	  
SABE	  
Movimientos	  involuntarios	  repetitivos	  de	  uno	  o	  más	  partes	  del	  cuerpo	   	   	   	  
Espasmos	  musculares	   	   	   	  
Relajación	  abrupta	  de	  los	  músculos	   	   	   	  
Pérdida	  de	  la	  conciencia	   	   	   	  
Comportamientos	  extraños	  (mover	  cosas,	  hablar	  entre	  dientes,	  deambular)	  que	  luego	  no	  se	  
recuerdan	  
	   	   	  
Visiones	   	   	   	  
Percepción	  de	  olores	   	   	   	  
Emociones	  que	  se	  presentan	  sin	  causa	  aparente:	  Euforia,	  depresión	  	   	   	   	  
Otra	  forma,	  Cuál?	   	   	   	  
	  
5. (a)	  En	  general,	  cual	  o	  cuales	  de	  las	  siguientes	  actividades,	  hábitos	  cree	  que	  pueden	  desencadenar	  crisis	  o	  
situaciones	  (b)	  usted	  tiene	  por	  costumbre?	  (c)	  alguno	  de	  ellos	  desencadena	  sus	  crisis?	  	  
	  
	   (a)	  
SI	  
(a)	  
NO	  
(a)	  
NO	  SABE	  
(b)	  Tiene	  el	  
Habito	  	  
(c)	  
Desencadena?	  	  
No	  dormir	  bien,	  trasnochar	  	   	   	   	   	   	  
Menstruación	  	   	   	   	   	   	  
No	  comer	  a	  la	  hora	  acostumbrada,	  hambre	   	   	   	   	   	  
Consumir	  alcohol	   	   	   	   	   	  
Consumir	  sustancias	  psicoactivas	  	  
(Cocaína,	  marihuana,	  cigarrillo,	  cafeína,	  etc.)	  
	   	   	   	   	  
Exponerse	  a	  luces	  intensas	  e	  intermitentes	   	   	   	   	   	  
Ver	  televisión	  a	  oscuras	   	   	   	   	   	  
Uso	  del	  computador	   	   	   	   	   	  
Uso	  de	  videojuegos	  	   	   	   	   	   	  
Reacciones	  emocionales	  fuertes	  como	  	  
mal	  genio,	  ira,	  exceso	  de	  felicidad	  	  
	   	   	   	   	  
Algunos	  olores	  	   	   	   	   	   	  
Estrés	  o	  preocupaciones	   	   	   	   	   	  
Dolores	  de	  cabeza	  incapacitantes	   	   	   	   	   	  
Otros,	  cuales?	  	   	   	   	   	   	  
	  
6. En	  términos	  generales	  cómo	  describiría	  usted	  su	  salud	  en	  este	  momento?	  
a. Excelente	  
b. Muy	  buena	  
c. Buena	  
d. Regular	  
	  	  
e. Mala	  	  
	  
7. ¿Cuanto	  tiempo	  lleva	  viviendo	  con	  epilepsia?________	  años	  
	  
	  
8. Cuando	  fue	  diagnosticado	  con	  epilepsia	  usted,	  responda	  si	  o	  no	  
a) No	  creyó	  que	  fuera	  cierto	  el	  diagnóstico	  y	  no	  tomó	  en	  serio	  el	  tratamiento	  
b) Sintió	  que	  era	  una	  persona	  diferente	  y	  que	  debía	  ser	  tratado	  diferente	  
c) Se	  sintió	  triste	  y	  no	  quería	  hablar	  con	  nadie	  
d) Encontró	  un	  nombre	  al	  “problema”	  que	  tenía	  y	  esto	  lo	  tranquilizo	  
e) Encontró	  un	  nombre	  al	  “problema”	  que	  tenía	  pero	  esto	  aumento	  la	  ansiedad	  que	  ya	  tenía	  
f) Tomó	  bien	  la	  situación	  y	  pensó	  que	  había	  que	  seguir	  adelante	  y	  tomando	  el	  tratamiento	  
g) Dejó	   de	   hacer	   actividades	   que	   normalmente	   desarrollaba,	   porque	   podían	   ser	   peligrosas	   para	  
usted	   (por	   ejemplo:	   conducir	   vehículos,	   manejar	   maquinaria,	   montar	   en	   bicicleta,	   practicar	  
deportes,	  salir	  solo,	  etc.)	  
	  
9. Responda	  si	  o	  no.	  Actualmente	  usted:	  
a) Se	  siente	  avergonzado	  por	  su	  condición	  
b) Tiene	  baja	  autoestima	  
c) Ha	  preferido	  no	  asistir	  a	  reuniones	  sociales	  
d) Se	  ha	  aislado	  de	  su	  familia	  y/o	  amistades	  
e) Tomó	  la	  decisión	  de	  dejar	  de	  trabajar	  
f) Decidió	  no	  solicitar	  empleo	  o	  para	  un	  ascenso	  laboral	  
g) Abandono	  su	  educación	  o	  no	  aprovechó	  una	  oportunidad	  de	  educación	  o	  capacitación	  	  
h) Decidió	  no	  contraer	  matrimonio	  
i) Decidió	  no	  tener	  relaciones	  de	  pareja	  
j) Decidió	  no	  tener	  (más)	  hijos	  
	  
10. ¿Quién	  sabe	  que	  usted	  tiene	  epilepsia?	  
a) Su	  pareja	  
b) Sus	  familiares	  
c) Sus	  amigos	  
d) Sus	  compañeros	  de	  trabajo	  
e) Otros	  	  
	  
11. Para	  ir	  a	  la	  citas	  con	  el	  médico	  va	  con:	  
a) Solo	  
b) Su	  pareja	  
c) Sus	  familiares	  
d) Sus	  amigos	  
e) Sus	  compañeros	  de	  trabajo	  
f) Otros	  	  
	  
12. Alguien	  ha	  ido	  a	  reclamar	  sus	  medicamentos	  o	  resultados	  de	  exámenes	  porque	  usted	  no	  ha	  podido	  ir?	  
a) Su	  pareja	  
b) Sus	  familiares	  
	  	  
c) Sus	  amigos	  
d) Sus	  compañeros	  de	  trabajo	  
e) Otros	  	  
f) Nadie	  
	  
13. Quien	  le	  acompaña	  después	  de	  las	  crisis?	  	  
a) Su	  pareja	  
b) Sus	  familiares	  
c) Sus	  amigos	  
d) Sus	  compañeros	  de	  trabajo	  
e) Nadie	  
f) Pasan	  desapercibidas	  
	  
14. Con	  quien	  suele	  hablar	  sobre	  sus	  crisis	  
a) Su	  pareja	  
b) Sus	  familiares	  
c) Sus	  amigos	  
d) Sus	  compañeros	  de	  trabajo	  
e) Nadie	  
15. Después	  de	  su	  diagnóstico	  su	  familia	  o	  pareja	  
a) No	  lo	  deja	  dormir	  solo	  
b) No	  lo	  dejan	  salir	  solo	  
c) No	  lo	  dejan	  cocinar	  
d) No	  lo	  dejan	  trabajar	  
e) No	  lo	  dejan	  estudiar	  
	  
16. En	  los	  últimos	  12	  meses,	  ha	  sido	  usted	  
	   SI	   NO	  
Excluido/a	  de	  reuniones	  o	  actividades	  sociales	  por	  su	  condición	  de	  epilepsia	  (ej.	  Bodas,	  funerales,	  fiestas,	  
actividades	  religiosas,	  etc.)	  
	   	  
Excluido/a	  de	  actividades	  familiares	  por	  su	  condición	  de	  epilepsia	  (ej:	  cocinar,	  comer	  juntos,	  dormir	  en	  la	  
misma	  habitación)	  
	   	  
Alguna	  vez	  le	  han	  hecho	  comentarios	  de	  mal	  gusto	  sobre	  la	  condición?	   	   	  
Ha	  notado	  que	  algunas	  personas	  han	  murmurado	  sobre	  usted	  debido	  a	  su	  condición	  de	  epilepsia	   	   	  
Su	  esposo/a	  o	  pareja,	  o	  alguno	  de	  los	  miembros	  de	  su	  familia	  ha	  experimentado	  discriminación	  como	  
resultado	  de	  la	  condición	  de	  epilepsia	  que	  usted	  tiene	  
	   	  
	  
17. En	  los	  últimos	  12	  meses	  usted	  cree	  que	  por	  su	  condición	  de	  epilepsia:	  
	   SI	   NO	   N.A.	  
Le	  han	  negado	  el	  cupo	  en	  algún	  colegio?	   	   	   	  
Le	  han	  sugerido	  matrícula	  en	  un	  colegio	  especial?	   	   	   	  
Si	  lo	  han	  recibido	  en	  el	  colegio,	  lo	  colocan	  en	  un	  grupo	  aparte?	   	   	   	  
Su(s)	  hijo(s)	  ha(n)	  sido	  rechazado(s),	  expulsado(s)	  o	  se	  les	  ha	  impedido	  asistir	  a	  alguna	  institución	  educativa	   	   	   	  
Se	  le	  ha	  negado	  algún	  servicio	  de	  salud	  incluyendo	  la	  atención	  dental	   	   	   	  
Ha	  perdido	  su	  empleo	  (si	  estaba	  empleado)	  u	  otra	  fuente	  de	  ingreso	  (si	  estaba	  autoempleado	  o	  era	  
trabajador/a	  informal	  o	  casual).	  
	   	   	  
Ha	  perdido,	  le	  han	  negado	  o	  su	  empleo	  o	  una	  oportunidad	  de	  trabajo,	  o	  le	  han	  negado	  un	  ascenso.	  	   	   	   	  
Han	  cambiado	  sus	  actividades	  laborales	  cuando:	   	   	   	  
	   	   	   	  
	  	  
	  usted	  les	  comentó	  su	  condición	   	   	   	  
	  usted	  presentó	  una	  crisis	  en	  su	  lugar	  de	  trabajo	  y	  ellos	  no	  conocían	  su	  condición	   	   	   	  
	  se	  enteraron	  de	  su	  condición	  pero	  no	  por	  usted	  mismo	   	   	   	  
Debido	  a	  otra	  razón,	  Cual?	   	   	   	  
	  
	  
18. Qué	  hacen	  usted	  o	  sus	  familiares/cuidadores,	  para	  controlar	  las	  crisis	  cuando	  se	  presentan:	  
a) Le	  ponen	  algún	  objeto	  en	  la	  boca	  	  
b) Le	  soban	  las	  manos	  
c) Lo	  colocan	  en	  un	  lugar	  seguro	  para	  que	  no	  se	  cause	  daño	  
d) Lo	  llevan	  al	  hospital	  
e) Otra,	  Cual?	  ________________________________________________________	  
	  
EPILEPSIA	  Y	  EMBARAZO	  (solo	  para	  mujeres)	  	  
	  
1. Con	  respecto	  a	  la	  relación	  epilepsia	  -­‐	  	  embarazo	  usted	  cree	  que:	  
a. La	  epilepsia	  y/o	  su	  tratamiento	  son	  muy	  riesgoso	  y	  es	  mejor	  no	  tener	  hijos	  
b. El	  embarazo	  debe	  ser	  planeado	  con	  anticipación	  para	  hacer	  los	  ajustes	  del	  tratamiento	  necesarios	  
c. En	  algunos	  casos	  el	  fármaco	  puede	  ser	  un	  riesgo	  para	  el	  bebé	  
d. Las	  crisis	  pueden	  causar	  daño	  al	  bebe	  
e. Los	   anticonvulsivantes	   pueden	   ocasionar	   que	   los	   anticonceptivos	   orales	   fallen	   y	   usted	   puede	  
quedar	  embarazada	  
	  
2. Alguna	  vez	  alguien	  le	  ha	  aconsejado	  no	  tener	  hijos,	  después	  de	  que	  se	  le	  diagnosticó	  la	  epilepsia?	  
a. Si	  
b. No	  
	  
3. Quiere	  usted	  tener	  hijos?	  
a. Si	  	  
b. No	  	  
Por	  qué?	  
4. Con	  cual	  de	  los	  siguientes	  métodos	  planifica	  actualmente:	  
a. Píldoras	  
b. Inyección	  
c. Condones	  
d. Métodos	  Naturales	  
e. No	  planifica	  
	  
5. Alguna	   vez	   ha	   tenido	   que	   escoger	   entre	   comprar	   anticonvulsivantes	   o	   métodos	   anticonceptivos	  
(condones,	  píldoras,	  inyección)	  	  
a. Si	  
b. No	  
c. No	  aplica	  
	  
PATERNIDAD	  Y	  EPILEPSIA	  (solo	  para	  hombres)	  
	  
1. Alguna	  vez	  alguien	  le	  ha	  aconsejado	  no	  tener	  hijos,	  después	  de	  que	  se	  le	  diagnosticó	  la	  epilepsia?	  
	  	  
a. Si	  
b. No	  
2. Quiere	  usted	  tener	  hijos?	  
a. Si	  	  
b. No	  	  
Por	  qué?	  
3. Teme	  que	  sus	  hijos	  hereden	  la	  epilepsia?	  
a. Si	  
b. No	  
4. En	  algún	  momento	  ha	  tenido	  miedo	  de	  no	  poder	  cuidar	  de	  su(s)	  hijo(s)	  
a. Si	  
b. No	  
	  
SOBRE	  EL	  TRATAMIENTO	  
1. En	  los	  últimos	  5	  años	  ha	  presentado	  crisis?	  
a. Si	  
b. No	  
	  
2. Cuándo	  fue	  la	  última	  crisis?	  __________________	  
	  
3. Cada	  cuanto	  se	  presentan?	  ___________	  
4. Actualmente	  usted	  tiene	  acceso	  a	  los	  medicamentos?	  
a. Si	  
b. No	  
5. Si	  la	  respuesta	  es	  positiva	  
a. Su	  asegurador	  se	  los	  entrega	  
b. Los	  compra	  por	  su	  cuenta	  	  
6. Si	  la	  respuesta	  es	  negativa	  porqué	  no	  tuvo	  acceso	  a	  los	  medicamentos?	  
a. Su	  asegurador	  los	  negó	  
b. No	  dispone	  de	  tiempo,	  o	  de	  alguien	  que	  pueda	  recoger	  sus	  medicamentos	  
c. No	  dispone	  de	  dinero	  para	  desplazarse	  a	  reclamar	  los	  medicamentos	  
d. No	  dispone	  de	  dinero	  para	  comprarlos	  
e. Por	  problemas	  en	  la	  fórmula	  médica	  
f. El	  medicamento	  no	  estaba	  disponible	  en	  la	  farmacia	  
g. No	  hay	  una	  farmacia	  o	  droguería	  cerca	  de	  su	  lugar	  de	  vivienda	  donde	  los	  pueda	  comprar	  
h. Otro,	  Cual?	  ________________________	  
	  
7. ¿Qué	  medicamentos	  consume	  para	  controlar	  las	  crisis?	  	  
	  
	   Carbamazepina	  (Tegretol)	   	   Gabapentina	   	   Oxcarbamazepina	  
	   Fenitoína	  (Epamin)	   	   Levetirazetam	  (Keppra)	   	   Vigabatrina	  
	   Fenobarbital	   	   Lamotrigina	  (Lamictal)	   	   Primidona	  	  
	   Ácido	  Valpróico	  (Valcote,	  Atemperator,	  
Depakene)	  
	   Topiramato	  	   	   Clonazepam	  
	   Etosuxinamida	  	   	   Felbamato	   	   Clobazam	  
	  
	  	  
Medicamento	   Forma	  
Farmacéutica	  
Unidades	  
por	  toma	  
Horario	   Dosis	   Tiempo	  de	  
Tratamiento	  
	   	   	   	   	   	  
	   	   	   	   	   	  
	   	   	   	   	   	  
	   	   	   	   	   	  
8. Consume	  otros	  medicamentos?	  
a. Si.	  	  
b. No	  	  
	  
Medicamento	   Forma	  
Farmacéutica	  
Unidades	  
por	  toma	  
Horario	   Dosis	   Tiempo	  de	  
Tratamiento	  
	   	   	   	   	   	  
	   	   	   	   	   	  
	   	   	   	   	   	  
	   	   	   	   	   	  
	  
9. ¿Considera	  importante	  tomar	  los	  medicamentos?	  
a. Si	  
b. No	  
Por	  qué?__________________________________________________________________	  
10. Cómo	  suele	  tomar	  los	  medicamentos	  
a. Fracciona	  las	  tabletas	  
b. Si	  es	  una	  solución	  oral	  la	  mide	  con	  la	  cucharita	  que	  trae	  el	  producto	  
c. Los	  toma	  con	  agua	  
d. Los	  toma	  con	  los	  alimentos	  
e. Los	  toma	  con	  otro	  líquido	  cual?	  
f. Otros,	  cual?	  
11. Dónde	  almacena	  sus	  medicamentos?	  
a. En	  el	  baño	  
b. En	  la	  cocina	  
c. En	  su	  habitación	  
d. Otro,	  Cual?____________________	  
12. Cómo	  los	  almacena?	  
a. En	  el	  envase	  original	  
b. En	  pastillero	  
c. Otro,	  cual?_____________________	  
13. Suele	  tomar	  los	  medicamentos	  a	  la	  misma	  hora	  siempre?	  
a. Si	  
b. No	  	  
14. Qué	  situaciones	  hacen	  que	  usted	  olvide	  o	  no	  	  tome	  el	  medicamento	  en	  el	  mismo	  horario?	  
a. Trabajo	  	  
b. Estudio	  
c. Estado	  anímico	  
d. Otros,	  ¿Cuáles?	  _______________________	  
15. Qué	  pasa	  si	  no	  toma	  los	  medicamentos?	  
a. Nada,	  no	  hay	  cambio	  en	  la	  frecuencia	  de	  presentación	  de	  las	  crisis	  
	  	  
b. Se	  presenta	  o	  aumenta	  el	  número	  de	  crisis	  que	  ocurren	  
c. No	  se	  presentan	  crisis	  
d. Otra,	  cual?	  
e. No	  sabe	  
	  
	  
16. Cuales	  de	  las	  siguientes	  reacciones	  ha	  tenido	  durante	  la	  toma	  de	  su	  tratamiento:	  	  
	  
	   Adormilamiento,	  sueño	  (somnolencia)	   	   Moretones	  	   	   Brotes,	  ronchas,	  alergias	  
	   Falta	  de	  energía	   	   Dificultad	  para	  hablar	   	   Dolor	  en	  el	  cuerpo	  
	   Mareo	  	   	   Aumento	  de	  peso	   	   Palpitaciones	  	  
	   Dificultad	  para	  caminar	  	   	   Visión	  borrosa	  (diplopía…)	   	   Insomnio	  
	   Temblores,	  movimientos	  involuntarios	   	   Alergias	   	   Pesadillas	  
	   Pérdida	  de	  la	  memoria	  	   	   Estreñimiento	   	   Malestar	  estomacal	  
	   Entumecimiento	  o	  hormigueo	  en	  las	  
manos	  
	   Tintineo	  de	  los	  oídos	   	   Pérdida	  del	  apetito	  
	   Cambios	  en	  las	  encías	  (inflamación)	   	   Manchas	  púrpura	  en	  la	  piel	   	   Cambios	  de	  ánimo	  
	   Coloración	  amarilla	  en	  la	  piel	  y	  ojos	   	   Pensamientos	  suicidas	   	   Dificultad	  para	  concentrarse	  
	  
¿Otro?	  ¿Cuál?	  __________________________________________________________	  
	  
17. ¿Alguno	  de	  esos	  síntomas	  ha	  interferido	  con	  el	  desarrollo	  normal	  de	  sus	  actividades?	  
a. Si,	  Cuál?	  
b. No	  	  
18. ¿Alguno	  de	  estos	  síntomas	  a	  hecho	  que	  no	  se	  tome	  cumplido	  el	  tratamiento?	  
a. Si	  
b. No	  	  
19. Además	  de	  la	  terapia	  farmacológica	  ha	  acudido	  a	  alguna	  de	  las	  siguientes	  alternativas	  para	  el	  control	  de	  
las	  crisis?	  
	  
	   Homeopatía	   	   Acupuntura	   	   Masajes	  
	   Dietas	  especiales	   	   Ejercicio	   	   Aromaterapia	  
	   Productos	  naturales	   	   Medicina	  indígena	   	   Yoga	  	  
	   Meditación	  	   	   Grupos	  de	  apoyo	   	   Otro,	  cual?	  
	  
20. Siente	  que	  éstas	  actividades	  han	  ayudado	  en	  el	  control	  de	  las	  crisis?	  
a. Si,	  Por	  qué?	  
b. No	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ANEXO 6 
 
FORMATO DE SEGUIMIENTO 
 
Paciente : Julio César Jaramillo   Código: 200903020101 
 
FECHA PROBLEMA INTERVENCIÓN ESTADO OBSERVACIONES 
02/03/09 Desconocimiento de 
la condición, 
manifestaciones 
causas etc. 
Se brinda información Pendiente   
02/03/09 Desconocimiento del 
efecto de algunos 
hábitos de vida. 
Se brinda información Pendiente  
02/03/09 Posible falta de 
adherencia 
Se brinda información 
sobre la importancia de 
tomar el medicamento 
cumplidamente 
Peniente  Se debe tener en cuenta que en 
este caso cuando tuvo la primera 
crisis le prescribieron 1 mes de 
tratamiento, cuando termió el 
medicamento fue cuando volvió a 
tener crisis 
 
 
Proxima cita:______________________ 
 
 
OTROS COMENTARIOS: 
 
El paciente estaba hospitalizado, y en ese momento le estaban administrando fenitoina  
La ultima crisis fue 27/02/09. Lleva 2 años con crisis 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
Anexo 7.  
Folletos de soporte para Educación Sanitaria 
	  
EPILEPSIA
PROGRAMA DE SEGUIMIENTO 
FARMACOTERAPÉUTICO A 
PACIENTES CON EPILEPSIA
Tels.: 337 1724 / 316 5000 Ext: 14623
cimun@unal.edu.co
www.unal.edu.co/cimun
CENTRO DE INFORMACIÓN DE MEDICAMENTOS
 mun
Departamento de Farmacia - Universidad Nacional de Colombia
TENER EPILEPSIA NO 
SIGNIFICA QUE SEAS 
UNA PERSONA 
DIFERENTE
TENER EPILEPSIA NO 
SIGNIFICA QUE TENGAS 
ALGUNA DISCAPACIDAD
LA EPILEPSIA NO ES UNA 
ENFERMEDAD, ES UNA 
CONDICIÓN.
¿Qué es epilepsia?
El cerebro está formado por millones de 
células nerviosas (neuronas), que siempre 
trabajan de forma organizada y se encargan 
de funciones como la conciencia, el 
aprendizaje, el movimiento y la postura del 
cuerpo.
Cuando el trabajo de las neuronas se 
desorganiza súbitamente, ocurre lo que se 
denomina crisis, y ocurre algo similar a un 
corto circuito en el cerebro. 
La epilepsia es la tendencia a tener crisis 
repetidamente que se originan en el cerebro.
¿Qué causa la epilepsia?
El cerebro de cualquier persona puede generar una crisis cuando se 
somete a ciertas condiciones. Sin embargo, cada persona puede resistir 
una crisis de manera diferente. Por ello, algunas personas desarrollan la 
epilepsia sin una causa aparente.
La epilepsia también puede ser causada cuando el cerebro ha sufrido 
algún daño, por ejemplo, por golpes en la cabeza, tumores, trombosis, 
problemas en el parto o por la infección causada por el parásito del cerdo, 
así como por efectos del alcoholismo y la drogadicción.
No es cierto que la epilepsia sea causada por brujería, posesiones o 
por castigo de Dios.
Cómo se manifiestan las crisis?
Existen diferentes tipos de crisis y de manifestaciones. 
Las Crisis parciales: se inician o afectan solo una parte del cerebro y se 
manifiestan como movimiento repetitivo de una parte del cuerpo o como 
sabores y sensaciones parecidas a pinchazos en partes específicas del 
cuerpo. Algunas veces estas crisis pueden ser señales o sensaciones 
que se presentan antes de una convulsión y se conocen como “aura”
También pueden manifestarse como movimientos automáticos, jugar 
con la ropa o con otros objetos, hablar entre dientes, masticar o caminar 
sin rumbo, en estos casos hay pérdida de la conciencia y la persona no 
recuerda lo sucedido.
Las Crisis generalizadas  afectan a todo el cerebro, la persona pierde la 
conciencia y pueden manifestarse como:
Crisis convulsivas tónico  clónicas: primero la persona se pone rígida 
y puede caer al suelo, luego empieza a “temblar”. Al principio la persona 
puede morder su lengua y gritar, la respiración se puede dificultar, y en 
algunos casos presentar incontinencia. Después de la crisis la persona 
puede sentirse cansada, confundida, tener dolor de cabeza y puede 
necesitar descanso para recuperarse completamente.
Crisis tónicas: hay una contracción general de los músculos sin 
movimientos rítmicos.
Crisis atónicas: se manifiestan como relajación súbita de los músculos.
Crisis mioclónicas: se caracterizan por sacudida breve y abrupta de 
uno o más miembros, ocurren usualmente luego de despertarse. Se 
pueden presentar solas o con otras formas de crisis generalizadas.
Existen también las Crisis de 
ausencia que ocurren más 
frecuentemente en niños. Hay una 
breve pérdida de la conciencia y 
no se responde a estímulos,  con 
mirada f i ja y tal vez con 
movimientos en los párpados. 
Duran solo un par de segundos y 
pueden pasar inadvertidas.
Algunas crisis no corresponden a 
las descritas y se denominan 
crisis inclasificables. 
Control de las crisis:
Para un buen control de las crisis 
es necesario hacer algunos 
cambios en los hábitos de vida 
que pueden facilitar la aparición de crisis, y tomar cumplidamente los 
medicamentos.
Algunas personas con epilepsia pueden identificar factores o actividades 
que hacen que sus crisis aparezcan más fácilmente, lo ideal es aprender 
a identificarlas y moderarlas:
Factor desencadenante Posible control
Cansancio, estrés, preocupaciones
Realizar actividades que lo relajen, salir a 
caminar un rato, hacer una actividad 
diferente a las que a ctualmente desarrolla o 
practicar yoga.
Depresión o ansiedad
Aprender cuáles situaciones generan estos 
sentimientos, comentarlos con la familia o 
amigos cercanos. Si no funciona comentar 
al médico y pedir apoyo psicológico.
Trasnocho
Evitar trasnochar pero si ocurre intentar 
después dormir 8 horas sin interrupción
.
Ver televisión, uso del computador y de 
videojuegos
No los use con la luz apagada, no los use 
por mucho tiempo seguido
Consumo de alcohol y sustancias 
psicoactivas
Evitar consumir.
Menstruación y menopausia
Observar si el ciclo menstrual o la 
menopausia se relacionan con las crisis, 
comente con su medico y en las épocas 
que se presenten más seguido las crisis 
tome precauciones, para disminuir el 
riesgo de accidentes.
 
Para controlar las crisis tome los medicamentos de forma regular en un 
horario fijo, la cantidad de medicamento que toma no debe aumentarla o 
disminuirla sin consentimiento médico. No interrumpir abruptamente el 
medicamento aun cuando no tenga crisis.
¿Cómo afecta la epilepsia mi vida?
Aquellas personas que tienen sus crisis bajo control o que solo se 
presentan en las noches el riesgo es bajo, pero las personas que no 
tienen controladas las crisis y no saben cuándo se va a presentar una si 
pueden estar en riesgo de sufrir daño durante o después de la crisis.
Sin embargo, la epilepsia no implica que las personas no puedan vivir 
una vida independiente y activa. 
Por esta razón, es importante encontrar un balance realista entre la 
seguridad y la libertad personal. Restringir demasiado la vida de la 
persona con epilepsia puede generar ansiedad o depresión, 
sentimientos que en algunos casos pueden facilitar la aparición de crisis. 
Disfrutar de un amplio rango de actividades puede mejorar los 
sentimientos de independencia y de confianza.
¿Qué deben hacer mis familiares o cuidadores en caso que yo 
presente una crisis?
Entregue este material a familiares o amigos cercanos que 
conozcan su condición.
En el caso de crisis tónico clónicas 
• Conservar la calma.
• Evitar que otras personas se amontonen alrededor.
• Colocar algo suave debajo de su cabeza (chaqueta, almohada).
• Solo lo deben mover si se encuentra en un lugar peligroso.
• No deben restringir los movimientos, debe permitirse que la crisis
  siga su curso.
• No deben colocar nada en su boca.
Después de la crisis
• Colocar a la persona en una posición que le permita recuperarse.
• Limpiar el exceso de saliva, si la respiración se dificulta, revisar que 
nada esté obstruyendo la garganta, por ejemplo cajas de dientes o 
comida.
• Hacer todo lo que pueda para 
minimizar la vergüenza o pena. Si 
la  persona ha presentado 
incontinencia, haga todo lo posible 
para que pase desapercibido.
• Brinde apoyo hasta que esté 
completamente recuperada. No 
ofrezca bebidas a menos que esté 
seguro que la persona se ha 
recuperado completamente.
La mayoría de las crisis duran un 
tiempo corto, los daños pueden ocurrir, 
pero para la mayoría de las personas la 
crisis no implica lesiones y usualmente 
no es necesario llevarlo a un hospital.
Cuando una persona tiene una convulsión es posible que tenga dificultad 
para respirar y que se torne de color azul. Aunque esto es impresionante 
a la vista usualmente no implica una emergencia médica.
Debe buscarse atención médica si:
• Si se ha hecho daño grave a sí mismo.
• Si tiene problemas para respirar después de la crisis.
• Si la crisis dura más de lo usual, en especial si una crisis sigue a la 
otra sin que se recupere el conocimiento o si una crisis dura más de 5 
minutos y se sabe que sus crisis no son tan prolongadas.
En el caso de otros tipos de crisis:
• Crisis parciales complejas: En estas crisis, la persona puede estar 
confundida y tener comportamientos extraños. No intente frenar a la 
persona, llévela a un lugar seguro. Háblele gentil y calmadamente 
para ayudar a reorientarlo y que se recupere tan pronto sea posible. 
La persona puede permanecer confundida por algún tiempo luego de 
la crisis, y es mejor dejar que se recupere solo en vez de ofrecer 
ayuda porque puede interpretarlo como una agresión.
• Crisis parciales simples: En este tipo de crisis la persona es 
conciente de lo que está pasando, y puede alterarse debido a la 
presentación de la crisis por lo que es aconsejable tranquilizar y 
brindar apoyo a la persona. Si este tipo de crisis es una señal (aura) 
de que una crisis convulsiva vendrá, lleve a la persona a un lugar 
seguro antes de que ésta ocurra.
• Crisis tónicas y atónicas: En estas crisis las personas pueden 
caer y recuperarse con o sin confusión. Tranquilice la persona, revise 
si ha sufrido algún daño y esté con ella hasta que se recupere 
completamente.
• Crisis de ausencia: En una crisis de ausencia la persona tiene una 
interrupción del estado de conciencia. Este tipo de crisis usualmente 
es muy breve, pero la persona puede necesitar ser llevada a un sitio 
donde no corra peligro. 
TENER EPILEPSIA NO SIGNIFICA QUE SEAS 
UNA PERSONA DIFERENTE
LA EPILEPSIA NO ES UNA ENFERMEDAD, 
ES UNA CONDICIÓN.
TENER EPILEPSIA NO SIGNIFICA 
QUE TENGAS ALGUNA DISCAPACIDAD
PUEDES VIVIR 
PLENAMENTE TU VIDA
PATERNIDAD
y Epilepsia
•
• 
•
 Equipar un coche con un “punto muerto” de modo que en 
caso de que sea soltado por la persona que lo lleva el bebé no 
se salga de él.
Use sillas para bebe tan bajas como sea posible, éstas tienen 
menor riesgo de caer en caso de una crisis.
 Los corrales son útiles para mantener al bebé en un lugar 
seguro, en caso que el padre o la madre permanezcan 
inconscientes, además tomar en cuenta otras medidas de 
seguridad como mantener al bebé lejos de la cocina, proteger 
las toma corrientes, para prevenir otros riesgos en estas 
situaciones. 
Enséñele al niño(a) que hacer cuando su madre o padre tenga 
una crisis, ya que esto podría sorprenderlo o asustarlo. Los niños 
pequeños pueden estar con su madre o padre durante la crisis y 
solicitar ayuda al alguien mayor en caso que sea necesario.
Los niños aprenden el ejemplo de los otros miembros de la 
familia, si la crisis son mantenidas en secreto ellos deben 
aprender esto. Explique y reconforte al niño después de que haya 
presenciado una crisis de su madre o padre, esto puede facilitar el 
manejo de algunos sentimientos o expresar como se siente sobre 
el tema
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¿Puede mi hijo heredar la epilepsia?
ay dos factores principales que determinan el 
desarrollo de la epilepsia. Primero la resistencia a 
presentar crisis de la persona, y dos la ocurrencia de 
un daño en el cerebro. Cualquier persona puede 
tener crisis si las circunstancias son apropiadas, y 
cada uno tiene cierto nivel de resistencia a las crisis.
El nivel de resistencia a las crisis depende de factores genéticos 
(herencia), que pueden ser trasmitidos a los hijos, sin embargo, 
su importancia varía según el caso.
Si bien en algunas familias la epilepsia es frecuente, en otras un 
solo miembro puede ser afectado. El riesgo de que un hijo de una 
persona con epilepsia desarrolle la condición depende de la 
causa y el tipo de epilepsia de el(los) padre(s) y el nivel de 
resistencia a las crisis de ambos padres. 
H
Qué precauciones debo tener 
en el cuidado del bebé
Después que el bebé ha nacido puede preocupar a los padres 
sobre como afectará la epilepsia su cuidado. Si las crisis están 
bien controladas, tener epilepsia no interferirá con el cuidado. Si 
las crisis no están controladas, puede existir cierto riesgo en 
algunas actividades. El riesgo depende del tipo de crisis y de la 
actividad a desarrollar. 
Las crisis en que la persona tiene confusión, no es conciente de 
su comportamiento o pierde el conocimiento pueden tener el 
mismo riego que una crisis tónico  clónica.
Si las crisis son súbitas e impredecibles, puede ser útil tener la 
precaución de cambiar de ropa, alimentar y bañar el bebé en el 
piso, lo cual es más seguro que si se realizan estas actividades en 
sitios elevados donde el niño se pueda caer. 
Otras opciones son:
 Al subir y bajar escaleras llevar al bebe en una cuna portátil 
acolchada.
•
Hay situaciones particulares en la 
vida de la mujer las cuales si bien, 
pueden tener relación con la 
epilepsia, no implica que no pueda 
afrontarlas y desarrollarlas 
normalmente y llevar una vida plena.
MUJER Y EPILEPSIA
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¿Hay alguna relación entre la menstruación y la epilepsia?
¿Por qué es importante planear el embarazo? 
¿Puedo quedar embarazada tomando las píldoras y los 
medicamentos anticonvulsivantes al tiempo? 
Los cambios que ocurren en la cantidad de hormonas en el cuerpo durante el 
ciclo menstrual, el embarazo y la menopausia pueden tener alguna influencia 
sobre cuando se inician las crisis y con qué frecuencia aparecen.
Las dos hormonas femeninas estrógeno y progesterona aumentan o 
disminuyen la actividad de las células del cerebro (neuronas), por lo que 
pueden influir en el nivel de resistencia de la mujer a desencadenar crisis. En 
algunas mujeres cuando los niveles de estrógenos son altos o cuando los 
niveles de progesterona disminuyen, la mujer puede estar más propensa a 
presentar una crisis
Algunas mujeres notan que la menstruación afecta la frecuencia de sus crisis, 
aunque pueden tener crisis todo el tiempo, algunas mujeres notan que tienen 
crisis con mayor frecuencia antes o durante el periodo. Otras notan que las 
crisis ocurren regularmente en un punto particular del ciclo. En otros casos la 
mujer solo tiene crisis durante el periodo y no en otro tiempo. Esto se conoce 
como epilepsia catamenial.
 No es recomendable en estos casos que solo se consuma el medicamento en 
los días que son más frecuentes las crisis, dado que éste necesita de un tiempo 
para cumplir con su trabajo. Coméntele a su médico si encuentra que sus crisis 
aparecen de éste modo.
Es importante conocer los aspectos que rodean el 
embarazo que una mujer con epilepsia debe 
afrontar, antes de quedar embarazarse o tan 
pronto ésta ocurre. Esto permite a la mujer 
conocer toda la información necesaria sobre 
c o m o  t o m a r  s u s  m e d i c a m e n t o s  
anticonvulsivantes o las posibles consecuencias 
de tomarlos durante el embarazo. 
Algunos medicamentos anticonvulsivantes como 
carbamazepina, oxcarbazepina, fenobarbital, fenitoína, 
primidona y topiramato, pueden hacer que las hormonas 
de las píldoras anticonceptivas se eliminen más rápido del 
cuerpo, haciendo que haya riesgo de embarazo a pesar de 
tomar la píldoras 
Las mujeres que toman estos anticonvulsivantes pueden requerir mayores 
dosis de anticonceptivos, sin embargo, es necesario hablar con el médico, 
dado que altas dosis de hormonas junto con otros factores de riesgo como 
obesidad, fumar, y antecedentes de enfermedades del corazón pueden causar 
problemas de salud.
Otra opción es emplear otros métodos anticonceptivos como el dispositivo 
intrauterino o los métodos de barrera (condones o diafragma), dado que el 
consumo de los medicamentos para el control de las crisis los afectan. 
Hay dos factores principales que determinan el desarrollo 
de la epilepsia. Primero la resistencia a presentar crisis 
de la persona, y dos la ocurrencia de un daño en el 
cerebro. Cualquier persona puede tener crisis si las 
circunstancias son apropiadas, y cada uno tiene cierto 
nivel de resistencia a las crisis.
El nivel de resistencia a las crisis depende de factores 
genéticos (herencia), que pueden ser trasmitidos a los 
hijos, sin embargo, su importancia varía según el caso.
Si bien en algunas familias la epilepsia es frecuente, en 
otras un solo miembro puede ser afectado. El riesgo de 
que un hijo de una persona con epilepsia desarrolle la condición depende de la 
causa y el tipo de epilepsia de el(los) padre(s) y el nivel de resistencia a las 
crisis de ambos padres. 
Es más peligroso para el bebé y la madre misma no 
tomar el medicamento y estar propensa a tener una 
crisis, que el riesgo asociado a tomar los 
anticonvulsivantes.
Las crisis tónico  clónicas durante el embarazo son 
las que implican mayor riesgo aunque en raras 
ocasiones puede causar aborto, o daño al bebé 
debido a las características de sus manifestaciones. 
No se ha encontrado riesgo asociado a otros tipos de 
crisis como las parciales simples o complejas, o de 
ausencia, salvo en caso que la mujer caiga al suelo.
El riesgo de malformaciones en el caso de mujeres con epilepsia es mayor que 
en una mujer sin epilepsia. No obstante, dicho riesgo depende del 
medicamento, si se consume más de uno, y de la dosis que se está tomando.
Dado que durante los primeros cuatro meses de embarazo ocurre la formación 
de los principales órganos y el esqueleto del bebé, lo ideal es hacer un ajuste 
al tratamiento con medicamentos  antes de quedar embarazada.
¿Puede mi hijo heredar la epilepsia?
¿Las crisis son peligrosas para el bebé?
¿Los medicamentos son un riesgo para el bebé?
Cuando las mujeres no han alcanzado un control total de las crisis es posible 
que éstas se presenten durante el embarazo, por lo que es necesario que los 
siga tomando regularmente y siga las recomendaciones del médico.
Existe mayor riesgo de malformaciones si se toman dosis altas de 
medicamentos o si se consume más de un anticonvulsivante. El ácido valpróico 
es el medicamento que se ha relacionado con mayor riesgo de 
malformaciones.
Para prevenir la aparición de éstas malformaciones es necesario realizar 
ajustes en las dosis, tomar suplemento de ácido fólico antes y durante el 
embarazo, y consumir suplementación de vitamina K durante el último mes de 
gestación. La prescripción de estos medicamentos será hecha por el médico, 
por esto es importante consultarlo antes de quedar embarazada o tan 
pronto te des cuenta que lo estás.
Nunca cambie la frecuencia o cantidad o deje de tomar el medicamento, ni 
consuma otros medicamentos sin consultar con el médico.
La mayoría de mujeres con epilepsia no 
notan ningún cambio en la frecuencia de 
las crisis (aumento o disminución del 
número de crisis en un periodo de tiempo) 
durante el embarazo. En caso de observar 
un aumento en la frecuencia, se asocia 
generalmente con la no toma del 
medicamento como está prescrito, vómito 
a la hora de tomar el medicamento, 
privación del sueño o disminución de los 
niveles del medicamento en sangre.
La mayoría de las mujeres con epilepsia tienen embarazos sin complicaciones 
con partos normales y niños sanos. Puede ser útil para el equipo médico que 
atiende el parto conocer aspectos como el medicamento que toma y el tipo de 
crisis que presenta.
Durante el parto las mujeres pueden tener control del dolor mediante diferentes 
métodos como analgesia epidural (o ráquea), técnicas de respiración, entre 
otros. Es importante informar a los médicos que atenderán el parto sobre 
posibles factores desencadenantes de las crisis que usted haya detectado 
antes, por ejemplo el dolor, cansancio o respiración agitada
La frecuencia de que una mujer con epilepsia no controlada tenga una crisis 
tónico  clónica durante el parto, o que la presente en las 24 horas siguientes al 
¿Puede el embarazo cambiar la frecuencia de las crisis?
¿La epilepsia puede afectar el parto?
nacimiento es muy baja. En caso de que se presente la crisis esta será 
controlada con medicamentos. Lo ideal es tomar los medicamentos 
normalmente durante el trabajo de parto. Las mujeres que quieran tener el 
parto en su casa, deben considerar el efecto que puede tener una crisis durante 
el parto, la cual puede ocasionar complicaciones. Los partos en el agua 
también deben reconsiderarse en caso de que las crisis de la mujer implican 
pérdida de la conciencia. Las cesáreas no son realizadas de rutina 
La lactancia se considera benéfica 
para todas las mujeres y sus bebés. Si 
u n a  m a m á  e s t á  t o m a n d o  
anticonvulsivantes, puede lactar. El 
bebé ya ha sido expuesto al 
medicamento durante el embarazo, y 
solo una pequeña fracción del fármaco 
en sangre pasa a la leche materna. 
Sin embargo, algunos medicamentos 
como el fenobarbital, clobazam y 
clonazepam, pueden ocasionar 
exceso de sueño en el bebe, por lo que 
l a  l a c t a n c i a  p u e d e  n o  s e r  
recomendable. Del mismo modo ocurre cuando se toma con lamotrigina, 
carbamazepina o levetiracetam. En estos casos es necesario alimentar al bebé 
con biberón. Sin embargo, consulte con su médico y siga las recomendaciones 
que él le dé.
Cuando la mamá lacte al bebé, es recomendable que esté sentada en el piso, 
rodeada de cojines y recostada contra la pared, para reducir el riesgo de daño 
del bebé en caso que se presente una crisis. La alimentación del bebé puede 
ser agotadora para la madre. Si la pareja, o alguien más puede tomar su lugar 
algunas veces, especialmente en la noche, puede ser de ayuda si el trasnocho 
o el cansancio son factores desencadenantes de las crisis en la mujer. 
Después que el bebé ha nacido puede preocupar a los padres sobre como 
afectará la epilepsia su cuidado. Si las crisis están bien controladas, tener 
epilepsia no interferirá con el cuidado. Si las crisis no están controladas, puede 
existir cierto riesgo en algunas actividades. El riesgo depende del tipo de crisis 
y de la actividad a desarrollar. Las crisis en que la persona tiene confusión, no 
es conciente de su comportamiento o pierde el conocimiento pueden tener el 
mismo riego que una crisis tónico  clónica.
Si las crisis son súbitas e impredecibles, puede ser útil tener la precaución de 
cambiar de ropa, alimentar y bañar el bebé en el piso, lo cual es más seguro que 
si se realizan estas actividades en sitios elevados donde el niño se pueda caer. 
¿Puedo lactar a mi bebé tomando los medicamentos?
Qué precauciones debo tener en el cuidado del bebé
Otras opciones son:
• Al subir y bajar escaleras llevar al bebe en una cuna portátil acolchada
• Equipar un coche con un “punto muerto” de modo que en caso de que sea 
soltado por la persona que lo lleva el bebé no se salga de él.
• Use sillas para bebe tan bajas como sea posible, éstas tienen menor 
riesgo de caer en caso de una crisis
• Los corrales son útiles para mantener al bebé en un lugar seguro, en caso 
que el padre o la madre permanezcan inconscientes, además tomar en 
cuenta otras medidas de seguridad como mantener al bebé lejos de la 
cocina, proteger las toma corrientes, para prevenir otros riesgos en estas 
situaciones 
Enséñele al niño(a) que hacer cuando su madre tenga una crisis, ya que esto 
podría sorprenderlo o asustarlo. Los niños pequeños pueden estar con su 
madre o padre durante la crisis y solicitar ayuda al alguien mayor en caso que 
sea necesario.
Los niños aprenden de los otros miembros de la familia, si la crisis son 
mantenidas en secreto ellos deben saberlo. Explique y reconforte al niño 
después de que haya presenciado una crisis de su madre, esto puede facilitar 
el manejo de algunos sentimientos o expresar como se siente sobre el tema.
Usualmente la menopausia inicia hacia la quinta década de la vida de la mujer, 
en esta etapa se presentan cambios hormonales que se manifiestan con la 
interrupción permanente de la menstruación, la aparición de calores y cambios 
en el ánimo. 
Dado que en algunas mujeres la frecuencia de las crisis depende del nivel de 
las hormonas durante el ciclo menstrual, es posible que en esta etapa haya un 
cambio en el patrón de las mismas. 
Asimismo es importante que comente con su médico ginecólogo que usted 
tiene epilepsia, ya que el uso de terapia de reemplazo hormonal que se 
administra en algunos casos durante la menopausia, podrían hacer más 
frecuente la aparición de crisis si solo se manejan estrógenos, por lo que es 
recomendable que la terapia sea combinada estrógeno  progestágeno.
La osteoporosis (debilitamiento de los huesos) es un factor de riesgo que se ha 
relacionado con la menopausia y que puede aumentar la probabilidad de 
presentar fracturas. Se ha encontrado que las personas sometidas a 
tratamiento anticonvulsivante por largos periodos de tiempo pueden presentar 
mayor riesgo de osteoporosis, por esta razón es importante que comente con 
su médico
¿Hay alguna relación entre la menopausia y la epilepsia? MUJER
Y EPILEPSIA
Carbamazepina
¿Qué otra información 
de importancia debería saber? 
Si mientras toma este medicamento las crisis aumentan 
o son más fuertes, consulte con su médico. En estos 
casos, quizás su doctor tendrá que cambiar la dosis.
Bajo ninguna circunstancia falte a las citas con el médico 
o el laboratorio. Las cápsulas y tabletas de 
carbamazepina (y cada marca de carbamazepina) tienen 
efectos distintos. En caso que su asegurador (EPS o 
SISBEN), cambie la marca o usted compre una marca 
diferente, y la frecuencia de las crisis aumente o 
presente efectos adversos o sean más intensos de lo 
normal consulte a su médico. 
Antes de hacerse cualquier prueba de laboratorio, 
dígales a su médico y al personal del laboratorio que está 
tomando Carbamazepina. 
La Carbamazepina puede alterar los resultados de las 
pruebas de embarazo caseras. No se haga pruebas de 
embarazo en casa. 
 
Consulte a su médico si cree que pudiera estar 
embarazada mientras está tomando carbamazepina.
La tableta de liberación prolongada no se disuelve en el 
estómago al tragarla. Libera lentamente el medicamento 
mientras recorre el aparato digestivo, por lo que es 
posible que vea la cubierta de la tableta en las heces.
No deje que ninguna otra persona use sus 
medicamentos. 
Es importante que usted mantenga una lista escrita de 
todas las medicinas que está tomando, incluyendo las 
que recibió con receta médica y las que compró sin 
receta; esta puede ser una información importante en 
casos de emergencia.
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¿Cómo se debe usar este 
medicamento?
• Tome el medicamento tal y como lo indicó el 
médico, preferiblemente con las comidas. Siempre 
tome las tabletas enteras no las mastique, parta o 
triture.
• No aumente ni disminuya la dosis, ni la tome con 
más frecuencia que la indicada por el médico.
• Si toma carbamazepina líquida agítela bien antes 
de cada uso para mezclar uniformemente el 
medicamento y mida la cantidad con la cuchara 
dosificadora o con una jeringa. No es recomendable 
usar la cuchara de mesa  porque no se garantiza que 
tome la dosis correcta.
La carbamazepina controla sus crisis, pero no las cura. 
No deje de tomar la carbamazepina sin consultar a su 
médico aunque se sienta bien.
Si lo hace puede tener crisis más fuertes o con más 
frecuencia. Es probable que después de un tiempo, el 
médico opte por disminuir gradualmente la dosis.
¿Cuáles son las precauciones 
especiales que debo seguir? 
Antes de tomar Carbamazepina tenga en cuenta que 
esta puede disminuir la eficacia de los anticonceptivos 
hormonales (píldoras, parches, anillos, implantes e 
inyecciones ant iconceptivas, o disposit ivos 
intrauterinos). 
Use un método anticonceptivo adicional mientras esté 
tomando carbamazepina, como condones espermicida, 
etc.
Avísele a su médico de inmediato si mientras está 
tomando carbamazepina tiene sangrado vaginal 
inesperado, cree que pudiera estar embarazada o si lo 
está. 
Carbamazepina
Cuéntele a su médico si está embarazada o piensa 
embarazarse. La carbamazepina puede afectar al bebé. 
No dé el pecho mientras esté tomando carbamazepina. 
¿Qué tengo que hacer si me 
olvido de tomar una dosis? 
Si olvida tomar una dosis, tómela en cuanto se acuerde. 
Pero si ya casi es hora de la dosis siguiente, salte la que 
olvidó y continúe con su horario de medicación normal. 
No tome una dosis doble para compensar la que olvidó 
porque puede intoxicarse.
¿Cuáles son los efectos 
secundarios que podría provocar 
este medicamento?
 
La carbamazepina puede provocar algunos malestares 
que suelen desaparecer con el tiempo. Si no 
desaparecen o son muy fuertes, coméntele a su médico: 
Sueño, mareo, dificultad para caminar o para hablar, 
malestar estomacal, vómito, dolor de cabeza, problemas 
de memoria, diarrea, estreñimiento, acidez estomacal, 
boca seca.
Otros efectos adversos son raros, pero en caso de 
preentare debe consultarse de inmediato con el médico: 
confusión, pérdida de contacto con la realidad, 
depresión, actitudes suicidas (pensar, intentar o planear 
hacerlo), dolor en el pecho, coloración amarillenta de la 
piel o los ojos y problemas de la vista.
¿Cómo debo almacenar 
este medicamento? 
Mantenga este producto en su envase original, 
perfectamente cerrado y fuera del alcance de los niños. 
Guárdelo a temperatura ambiente en un lugar alejado del 
exceso de calor y humedad (nunca en el baño o la 
cocina). Deseche todos los medicamentos que estén 
vencidos o que ya no necesite. 
Si tiene alguna duda o inquietud sobre el manejo de sus 
medicamentos puede consultar al CIMUN (ver datos al 
final del folleto). 
¿Cuáles son los síntomas 
de una sobredosis?
 
Los principales síntomas de sobredosis son: pérdida del 
conocimiento,  convuls iones,  int ranqui l idad,  
contracciones de los músculos, movimientos anormales, 
temblor incontrolable de una parte del cuerpo, dificultad 
para caminar, sueño, mareo, visión borrosa, respiración 
lenta o irregular, latidos cardíacos rápidos o fuertes, 
malestar estomacal, vómito y dificultad para orinar. 
Fenitoína
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¿Qué otra información de 
importancia debería saber? 
Consulte a su médico si las crisis epilépticas persisten 
mientras está en terapia con este medicamento. 
Si le da este medicamento a un niño, observe con 
cuidado al niño y anote cualquier cambio en el estado de 
ánimo, la conducta, el grado de atención, los 
movimientos corporales y de los ojos, la capacidad para 
resolver problemas o tareas que requieren pensar. 
Pídales a los maestros del niño que hagan lo mismo. 
Esta información puede ayudar al médico del niño a 
decidir si continúa con el medicamento o cambia la 
dosis o el medicamento. 
Si mientras toma este medicamento las crisis 
aumentan o son más fuertes, consulte con su médico. 
En estos casos, quizás su doctor tendrá que cambiar la 
dosis.
Bajo ninguna circunstancia falte a las citas con el 
médico o el laboratorio. Las cápsulas y tabletas de 
fenitoina (y cada marca de fenitoina) tienen efectos 
distintos. En caso que su asegurador (EPS o SISBEN), 
cambie la marca o usted compre una marca diferente, y 
la frecuencia de las crisis aumente o presente efectos 
adversos o sean más intensos de lo normal consulte a 
su médico. 
No deje que ninguna otra persona use sus 
medicamentos. Finalmente, procure siempre llevar 
consigo una identificación donde diga que es una 
persona con epilepsia y además un listado de los 
medicamentos que está tomando, incluyendo los que 
recibió con receta médica y los que Usted compró sin 
receta, esta puede ser una información importante en 
casos de emergencia. 
¿Cómo se debe usar este 
medicamento?
 
• Tome la Fenitoína según lo indicado. No aumente, 
disminuya o tome la dosis con más frecuencia que 
la indicada por el doctor.
• Procure tomarlo siempre a la misma hora todos 
los días.
• Agite muy bien el líquido antes de cada uso, use la 
cuchara dosificadora o jeringa para medir la dosis. 
No use la cuchara de mesa, ésta no garantiza que 
tome la dosis correcta de medicamento.
• No abra, triture ni mastique las cápsulas o 
tabletas, tráguelas siempre enteras preferible-
mente con los alimentos y con abundante agua. 
La fenitoína controla las crisis, pero no la curará. Siga 
tomando fenitoína aunque se sienta bien. 
No deje de tomar la fenitoína sin consultar a su médico 
aunque se sienta bien. 
Si lo hace puede tener crisis más fuertes o con más 
frecuencia. Es probable que después de un tiempo, el 
médico opte por disminuir gradualmente la dosis.
¿Cuáles son las precauciones 
especiales que debo seguir? 
Antes de tomar la Fenitoína dígale a su médico si tiene o 
ha tenido latidos del corazón irregulares; presión arterial 
baja; problemas con el azúcar en la sangre; algún 
trastorno de la sangre; o alguna enfermedad del 
corazón, el riñón o el hígado. 
Cuéntele si está embarazada, planea quedar 
embarazada o si está lactando. 
Si queda embarazada mientras usa Fenitoína, llame a su 
médico de inmediato. 
Tenga en cuenta que este medicamento puede causarle 
sueño. No conduzca vehículos ni opere maquinarias 
hasta que sepa cómo le afecta este medicamento. 
Recuerde que el alcohol puede aumentar el sueño que 
provoca este medicamento. 
¿Qué tengo que hacer si me 
olvido de tomar una dosis? 
Si olvida tomar una dosis, tómela en cuanto se acuerde. 
No obstante, si ya casi es hora de la dosis siguiente, deje 
pasar la que olvidó y continúe con su horario de 
medicación normal. No tome por ningún motivo una 
dosis doble para compensar la que olvidó porque podría 
intoxicarse.
¿Cuáles son los efectos 
secundarios que podría 
provocar este medicamento? 
La fenitoína puede provocar algunos malestares que 
suelen desaparecer con el tiempo. Si no desaparecen o 
son muy fuertes, coméntele a su médico: 
Náuseas, vómitos, estreñimiento, enrojecimiento, 
irritación, sangrado e inflamación de las encías. Pérdida 
del apetito, pérdida de peso. 
Fenitoína
Cuéntele a su médico de inmediato si nota alguno de los 
síntomas que se describen a continuación: Erupciones 
en la piel (brotes), aparición de moretones con facilidad, 
aparición de manchitas moradas en la piel, sangrado 
nasal, hemorragias inusuales, coloración amarillenta en 
la piel o los ojos, orina de color oscuro, inflamación de 
los ganglios o dolor de garganta. 
¿Cómo debo almacenar 
este medicamento? 
Mantenga este producto en su envase original, 
perfectamente cerrado y fuera del alcance de los niños. 
Guárdelo a temperatura ambiente en un lugar alejado 
del exceso de calor y humedad (nunca en el baño o la 
cocina). Proteja las cápsulas de liberación prolongada y 
el líquido de la luz. No congele por ningún motivo el 
líquido. Deseche todos los medicamentos que estén 
vencidos o que ya no necesite. 
.
¿Cuáles son los síntomas 
de una sobredosis? 
Los síntomas iníciales de intoxicación por Fenitoína son 
parecidos a los efectos secundarios de la misma pero 
con una mayor intensidad. Algunos síntomas 
característicos e indicativos son: Temblor, sueño 
prolongado, lenguaje titubeante, náuseas y vómitos 
repetitivos. En ciertos casos el paciente puede llegar 
perder la conciencia. 
Si tiene alguna duda o inquietud sobre el manejo de sus 
medicamentos puede consultar al CIMUN (ver datos al 
final del folleto) 
Fenobarbital
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Si tiene alguna duda o inquietud sobre el manejo de 
sus medicamentos puede consultar al CIMUN (ver 
datos al final del folleto) 
Es importante que Usted mantenga una tarjeta en 
donde diga que usted tiene epilepsia y una lista 
escrita de todas las medicinas que está tomando, 
incluyendo las que recibió con receta médica y las 
que compró sin receta, incluyendo vitaminas y 
suplementos de dieta. Usted debe tener la lista cada 
vez que visita a su médico o en caso de que sea 
hospitalizado. También es una información 
importante en casos de emergencia. 
¿Cuáles son los síntomas 
de una sobredosis? 
Los principales síntomas de sobredosificación son: 
Confusión grave, movimientos involuntarios y 
repetitivos en los ojos, disminución de la atención, 
reducción de los reflejos, dificultad para caminar, 
sueño, fiebre, disminución de la temperatura 
corporal, pérdida de la conciencia, latidos cardíacos 
lentos, dificultad para hablar, dificultad para pensar a 
concentrarse, problemas para dormir. 
¿Qué otra información de 
importancia debería saber? 
Si las crisis epilépticas aumentan o son más fuertes, 
consulte con su médico. En estos casos, quizás su 
doctor tendrá que cambiar la dosis. `
No deje que otras personas tomen su medicamento. 
¿Cómo se debe usar este 
medicamento?
 
• Use el medicamento exactamente como se 
indica. 
• Puede tomarse con o sin alimentos. 
• Procure tomarlo siempre a la misma hora 
todos los días.
• Si usted toma fenobarbital una vez al día, 
tómelo a la hora de acostarse. 
• El fenobarbital puede provocar dependencia. 
No use más cantidad que la dosis indicada ni 
tampoco más seguido ni por más tiempo que lo 
prescrito por su doctor. 
• El uso a largo plazo o excesivo de este 
medicamento puede desarrollar tolerancia, 
haciendo que el medicamento pierda su eficacia. 
El Fenobarbital controla las crisis, pero no la curará. 
Siga tomando el fenobarbital aunque se sienta bien. 
No deje de tomar el fenobarbital sin consultar a su 
médico.
Si lo hace puede tener crisis más fuertes o con más 
frecuencia. Es probable que después de un tiempo, el 
médico opte por disminuir gradualmente la dosis.
La suspensión repentina del medicamento puede 
provocar síntomas de abstinencia (estado de 
ansiedad, insomnio e irritabilidad). 
¿Cuáles son las precauciones 
especiales que debo seguir? 
Antes de comenzar a tomar fenobarbital tenga 
presente que debe utilizar un método alternativo de 
prevención del embarazo, además de los 
anticonceptivos orales mientras toma este 
medicamento, ya que éste puede reducir la eficacia 
de las píldoras. 
Dígale a su doctor si está embarazada, tiene planes 
de quedar embarazada o si está amamantando. Si 
queda embarazada mientras toma este 
medicamento, llame a su doctor de inmediato. 
Este medicamento puede darle sueño, así que no 
conduzca automóviles ni maneje maquinaria pesada 
hasta que sepa cómo lo afectará este medicamento. 
¿Qué tengo que hacer si me 
olvido de tomar una dosis? 
Si usted toma varias dosis al día, tome la dosis que 
olvidó tan pronto como lo recuerde y tome las dosis 
restantes programadas durante ese día en las horas 
correspondientes. Pero si recuerda a una hora muy 
próxima para la siguiente dosis, sáltese aquella que 
Evite el consumo de alcohol, éste puede Recuerde 
que el alcohol puede aumentar el sueño causado por 
este el medicamento y aumenta el riesgo de crisis.. 
no tomó y siga con la dosificación regularmente. 
Nunca tome una dosis doble para compensar la que 
olvidó porque podría intoxicarse.
¿Cuáles son los efectos 
secundarios que podría 
provocar este medicamento? 
¿Cómo debo almacenar 
este medicamento? 
Mantenga este medicamento en su envase original, 
bien cerrado y fuera del alcance de los niños. 
Almacénelo a temperatura ambiente y lejos del calor 
excesivo y la humedad (nunca en el baño o la cocina). 
Deseche cualquier medicamento que esté vencido o 
que no utilice. 
El fenobarbital puede provocar algunos malestares 
que suelen desaparecer con el tiempo. Si no 
desaparecen o son muy fuertes, coméntele a su 
médico: 
Sin embargo, si usted experimenta alguno de los 
siguientes síntomas, comuníquese con su doctor de 
inmediato: Crisis convulsivas, lesiones de la boca, 
dolor de garganta, facilidad para desarrollar 
moretones, sangrado nasal, hemorragia inusual, 
fiebre, dificultad para respirar o tragar y sarpullido 
severo (erupciones en la piel). 
Sueño, dolor de cabeza, mareos, depresión, 
malestar estomacal, vómitos, estreñimiento, dolor 
en los músculos o en las articulaciones. 
Fenobarbital
Ácido
Valproico
¿Qué otra información de 
importancia debería saber? 
Si mientras toma este medicamento las crisis 
aumentan o son más fuertes, consulte con su 
médico. En estos casos, quizás su doctor tendrá 
que cambiar la dosis.
Bajo ninguna circunstancia falte a las citas con el 
médico o el laboratorio. Las cápsulas y tabletas de 
ácido valproico (y cada marca de ácido valproico) 
tienen efectos distintos. En caso que su 
asegurador (EPS o SISBEN), cambie la marca o 
usted compre una marca diferente, y la frecuencia 
de las crisis aumente o presente efectos adversos 
o sean más intensos de lo normal consulte a su 
médico. 
El ácido valproico puede alterar los resultados de 
algunos análisis de laboratorio, por lo que es 
importante avisar al médico que está tomando 
este medicamento.
No deje que ninguna otra persona use sus 
medicamentos.
 
Es importante que Usted mantenga una tarjeta en 
donde diga que usted tiene epilepsia y una lista 
escrita de todas las medicinas que está tomando, 
incluyendo las que recibió con receta médica y las 
que compró sin receta, incluyendo vitaminas y 
suplementos de dieta. Usted debe tener la lista 
cada vez que visita a su médico o en caso de que 
sea hospitalizado. También es una información 
importante en casos de emergencia. 
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¿Cómo se debe usar este 
medicamento?
 
• Tome el ácido valproico más o menos a la(s) 
misma(s) hora(s) todos los días con 
alimentos. 
• Tome el ácido valproico según lo indicado. 
No aumente ni disminuya la dosis, ni lo tome 
con más frecuencia que la indicada por el 
médico.
• Trague enteras las cápsulas, las tabletas y 
las grageas; no las parta, mastique ni triture.
 
• Siempre tómelas con abundante agua 
(1 vaso). 
• Si toma jarabe no lo mezcle con gaseosa o 
agua con gas.
• Posiblemente su médico le recete al 
principio una dosis baja de ácido valproico y la 
aumente en forma gradual, estos cambios no 
serán más de una vez a la semana.
El ácido valproico controla las crisis, pero no la 
curará. Siga tomando el ácido valproico aunque se 
sienta bien. 
No deje de tomar el ácido valproico sin consultar a 
su médico. 
Si lo hace puede tener crisis más fuertes o con 
más frecuencia. Es probable que después de un 
tiempo, el médico opte por disminuir 
gradualmente la dosis.
¿Qué tengo que hacer si me 
olvido de tomar una dosis? 
Si olvida tomar una dosis, tómela en cuanto se 
acuerde. Pero, si ya casi es hora de la dosis 
siguiente, salte la que olvidó y continúe con su 
horario de medicación normal. No tome una dosis 
doble para compensar la que olvidó porque podría 
intoxicarse.
¿Cuáles son los efectos 
secundarios que podría 
provocar este medicamento?
 
¿Cómo debo almacenar 
este medicamento? 
Mantenga este producto en su envase original, 
perfectamente cerrado y fuera del alcance de los 
niños. Guárdelo a temperatura ambiente, en un 
lugar alejado del exceso de calor y humedad 
El ácido valproico puede provocar algunos 
malestares que suelen desaparecer con el tiempo. 
Si no desaparecen o son muy fuertes, coméntele a 
su médico: 
Sueño, mareo, dolor de cabeza, diarrea, 
estreñimiento, acidez estomacal, 
cambios en el apetito, cambios del peso 
corporal, dolor de espalda, temblor 
incontrolable de una parte del cuerpo, 
dificultad para caminar, movimientos 
incontrolables de los ojos, visión doble o 
borrosa.
Otras reacciones son poco frecuentes pero en 
caso de presentarse debe consultarse de 
inmediato al médico:  sangrado o moretones 
anormales, manchitas moradas en la piel, fiebre, 
ampollas o brotes, picazón, confusión, dificultad 
para respirar o tragar, debilidad en las 
articulaciones, depresión, pensar en suicidarse, 
planearlo o intentar hacerlo. 
(nunca en el baño o la cocina). Deseche todos los 
medicamentos que estén vencidos o que ya no 
necesite. 
¿Cómo puedo detectar 
una sobredosis? 
Los síntomas de sobredosis son principalmente: 
Sueño, Latidos cardíacos irregulares, pérdida 
prolongada del conocimiento.
Si tiene alguna duda o inquietud sobre el manejo 
de sus medicamentos puede consultar al CIMUN 
(ver datos al final del folleto). 
Ácido Valproico
Lamotrigina
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Si tiene alguna duda o inquietud sobre el manejo de 
sus medicamentos puede consultar al CIMUN (ver 
datos al final del folleto) 
Si las crisis epilépticas aumentan o son más fuertes, 
consulte con su médico. En estos casos, quizás su 
doctor tendrá que cambiar la dosis.
Es importante que Usted mantenga una tarjeta en 
donde diga que usted tiene epilepsia y una lista escrita 
de todas las medicinas que está tomando, incluyendo 
las que recibió con receta médica y las que compró sin 
receta, incluyendo vitaminas y suplementos de dieta. 
Usted debe tener la lista cada vez que visita a su 
médico o en caso de que sea hospitalizado. También 
es una información importante en casos de 
emergencia. 
¿Cuáles son los síntomas 
de una sobredosis? 
Los principales síntomas de sobredosis son: Dificultas 
para caminar, bizquera, aumento de las convulsiones y 
pérdida del conocimiento.
¿Qué otra información de 
importancia debería saber? 
Es probable que el médico le recete al principio una 
dosis baja de Lamotrigina y luego la aumente en forma 
gradual, no más de una vez cada una o dos semanas. 
No deje que ninguna otra persona use sus 
medicamentos. 
Visión doble y borrosa, dificultad para pensar o 
concentrarse, dificultad para hablar y/o caminar, 
sueño, mareos, vómitos, diarrea, estreñimiento y 
nerviosismo, retiro de los períodos menstruales o 
menstruación dolorosa.
La Lamotrigina puede provocar brotes en la piel graves 
(generalmente durante las primeras 2 a 8 semanas de 
tratamiento, aunque pueden ocurrir en cualquier 
momento durante el tratamiento), que a veces 
requieren hospitalización
Tenga presente que las probabilidades de un brote en 
la piel grave serán más altas si toma una dosis inicial 
más alta o si aumenta su dosis más rápido que lo 
indicado por el médico. 
Algunos efectos más graves y que se deben consultar 
de inmediato al médico son: Convulsiones más 
frecuentes, de mayor duración o distintas de las que 
tenía antes de empezar el tratamiento, dolor en el 
pecho e hinchazón de las manos, los pies, los tobillos o 
las pantorrillas.
¿Cómo debo almacenar 
este medicamento? 
Mantenga este producto en su envase original, 
perfectamente cerrado y fuera del alcance de los 
niños. Guárdelo a temperatura ambiente en un lugar 
alejado del exceso de calor y humedad (nunca en el 
baño o la cocina). Deseche todos los medicamentos 
que estén vencidos o que ya no necesite. 
Lamotrigina
¿Cómo se debe usar este 
medicamento?
 
• Siga atentamente las instrucciones del médico. 
No aumente ni disminuya la dosis, ni la tome con 
más frecuencia.
• Trague enteras las tabletas; no las parta, 
mastique ni triture y tómelas con abundante agua.
• Procure tomarlo siempre a la misma hora todos 
los días.
• Si estaba tomando otro medicamento para 
tratar las crisis y se lo cambiaron por Lamotrigina, 
es posible que su médico disminuya gradualmente 
la dosis del otro medicamento mientras aumenta, 
también en forma gradual, la de Lamotrigina. 
La Lamotrigina controla las crisis pero no las curará. 
Siga tomando Lamotrigina aunque se sienta bien. 
Si lo hace puede tener crisis más fuertes o con más 
frecuencia. Es probable que después de un tiempo, el 
médico opte por disminuir gradualmente la dosis.
Si por algún motivo deja de tomar por varios días la 
Lamotrigina, no empiece a tomarla de nuevo sin 
consultar antes con su médico.
¿Cuáles son las precauciones 
especiales que debo seguir? 
Antes de tomar Lamotrigina coméntele al médico si 
está embarazada, planea embarazarse o está 
lactando. Si queda embarazada mientras está en 
tratamiento con Lamotrigina, avísele a su doctor de 
inmediato. 
Tenga en cuenta que este medicamento puede 
causarle sueño. Evite conducir vehículos u operar 
maquinarias hasta que sepa cómo le afecta este 
medicamento. 
Recuerde que el alcohol puede aumentar el sueño que 
este medicamento provoca. 
En algunos casos el uso de este medicamento ha 
favorecido la aparición de tendencias suicidas en los 
pacientes, por lo que se recomienda prestar gran 
atención a este tipo de comportamientos. 
La lamotrigina puede provocar algunos malestares que 
suelen desaparecer con el tiempo. Si no desaparecen 
o son muy fuertes, coméntele a su médico: 
¿Qué tengo que hacer si me 
olvido de tomar una dosis? 
Si olvida tomar una dosis, tómela en cuanto se 
acuerde. Pero si ya casi es hora de la dosis siguiente, 
deje pasar la que olvidó y continúe con su horario de 
medicación normal. No tome una dosis doble para 
compensar la que olvidó porque podía sufrir una 
intoxicación.
¿Cuáles son los efectos 
secundarios que podría 
provocar este medicamento? 
Topiramato
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Si tiene alguna duda o inquietud sobre el manejo de 
sus medicamentos puede consultar al CIMUN (ver 
datos al final del folleto).
Si las crisis epilépticas aumentan o son más fuertes, 
consulte con su médico. En estos casos, quizás su 
doctor tendrá que cambiar la dosis.
No deje que ninguna persona use sus medicamentos. 
Es importante que Usted mantenga una tarjeta en 
donde diga que usted tiene epilepsia y una lista escrita 
de todas las medicinas que está tomando, incluyendo 
las que recibió con receta médica y las que compró sin 
receta, incluyendo vitaminas y suplementos de dieta. 
Usted debe tener la lista cada vez que visita a su 
médico o en caso de que sea hospitalizado. También 
es una información importante en casos de 
emergencia.
¿Cuáles son los síntomas 
de una sobredosis? 
En general los síntomas de sobredosis son parecidos 
a los efectos secundarios pero con mayor intensidad, 
entre los principales encontramos: Crisis, sueño, 
dificultad para caminar, pérdida del conocimiento, 
dolor de estómago, vómitos, agitación, depresión, 
pérdida del apetito, latidos cardíacos irregulares o 
fuertes, respiración agitada y superficial. 
¿Qué otra información de 
importancia debería saber? 
Nunca falte a ninguna cita con el médico o con el 
laboratorio. 
¿Cómo se debe usar 
este medicamento?
 
• Tome el topiramato exactamente como le 
indique el médico.
• Tome el topiramato aproximadamente a la 
misma hora todos los días
• No aumente ni disminuya la dosis, ni lo tome 
con más frecuencia que la recomendada por el 
doctor. 
• Las tabletas de topiramato saben amargas y 
pierden su eficacia en poco tiempo si las parte, así 
que debe tragárselas enteras. No las parta, 
mastique ni triture. Tómelas con abundante agua.
El topiramato puede controlar las crisis, pero no las 
curará. Siga tomándolo aunque se sienta bien. 
No deje de tomarlo sin consultar a su médico. 
Si lo hace puede tener crisis más fuertes o con más 
frecuencia. Es probable que después de un tiempo, el 
médico opte por disminuir gradualmente la dosis.
¿Cuáles son las precauciones 
especiales que debo seguir? 
Antes de tomar el topiramato recuerde que debe 
contarle a su médico si está embarazada, si planea 
embarazarse o si está lactando. 
El topiramato puede restar eficacia a los 
anticonceptivos orales (píldoras). Es recomendable 
usar un método anticonceptivo complementario 
como condones.
Si queda embarazada mientras está tomando 
topiramato,consulte  inmediatamente con su médico.
Tenga presente que el topiramato puede provocarle 
sueño, mareo, confusión o dificultad para 
concentrarse. Evite conducir vehículos u operar 
momento en que debe tomar la próxima dosis, salte la 
dosis que olvidó y continúe con las demás en su 
horario normal de medicación. No tome una dosis 
doble para compensar la que olvidó porque podría 
intoxicarse.
¿Cuáles son los efectos 
secundarios que podría 
provocar este medicamento? 
¿Cómo debo almacenar 
este medicamento? 
Mantenga este producto en su envase original, 
perfectamente cerrado y fuera del alcance de los 
niños. Guarde las tabletas a temperatura ambiente y 
en un lugar alejado del exceso de calor y humedad 
(nunca en el baño o la cocina). Guarde las cápsulas en 
un lugar con una temperatura aproximada de 25°C. 
Nunca almacene tabletas partidas, deseche todos los 
medicamentos que estén vencidos o que ya no 
necesite. 
Los efectos adversos más comunes son:
sueño, temblor incontrolable de una parte del cuerpo, 
sed excesiva, pérdida de peso, visión borrosa y/o 
doble, dolor de ojos, náuseas, vómitos, dolor de 
estómago, pérdida del apetito, orina de color oscuro, 
turbia o maloliente, y alteraciones de la sudoración.
Consulte con el médico de inmediato si se empeora la 
crisis, dolor en el pecho, dificultad para respirar, 
incapacidad para responder a los estímulos a su 
alrededor, dolor intenso en la espalda, fiebre, y 
escalofríos.
Topiramato
maquinarias hasta que sepa cómo le afecta este 
medicamento. 
Tenga presente que el topiramato puede impedirle 
sudar y eso le dificulta al cuerpo refrescarse cuando 
hace mucho calor. Esto sucede con mayor frecuencia 
en los climas calurosos y en los niños que toman 
topiramato. 
Evite exponerse al calor, beba líquidos en abundancia 
y dígale a su médico si tiene fiebre, dolor de cabeza, 
calambres musculares o malestar estomacal, o si ya 
no suda como antes. 
¿Qué tengo que hacer si me 
olvido de tomar una dosis? 
Si olvida tomar una dosis, tómela en cuanto se 
acuerde. Pero si faltan menos de 6 horas para el 
Levetiracetam
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Si tiene alguna duda o inquietud sobre el manejo de 
sus medicamentos puede consultar al CIMUN (ver 
datos al final del folleto) 
Si las crisis epilépticas aumentan o son más fuertes, 
consulte con su médico. En estos casos, quizás su 
doctor tendrá que cambiar la dosis.
Es importante que Usted mantenga una tarjeta en 
donde diga que usted tiene epilepsia y una lista 
escrita de todas las medicinas que está tomando, 
incluyendo las que recibió con receta médica y las 
que compró sin receta, incluyendo vitaminas y 
suplementos de dieta. Usted debe tener la lista 
cada vez que visita a su médico o en caso de que 
sea hospitalizado. También es una información 
importante en casos de emergencia. 
¿Cuáles son los síntomas 
de una sobredosis? 
Los síntomas en una sobredosis con Levetiracetam 
son una manifestación aumentada de algunos 
efectos secundarios, dentro de estos encontramos: 
Sueño incontrolable, agresividad, disminución del 
estado de conciencia o pérdida del conocimiento y 
dificultad para respirar principalmente. 
¿Qué otra información de 
importancia debería saber? 
Bajo ninguna circunstancia falte a cita con el 
médico. 
No deje que ninguna otra persona use sus 
medicamentos. 
¿Cuáles son los efectos 
secundarios que podría 
provocar este medicamento? 
¿Cómo debo almacenar 
este medicamento? 
Mantenga este producto en su envase original, 
perfectamente cerrado y fuera del alcance de los 
niños. Guárdelo a temperatura ambiente, y en un 
lugar alejado del exceso de calor y humedad (nunca 
en el baño o la cocina). No almacene la solución en 
la nevera. Deseche todos los medicamentos que 
estén vencidos o que ya no necesite.
Los efectos adversos más frecuentes son:
sueño, debilidad, dificultad para caminar, dolor de 
cabeza, tendencia a olvidar las cosas, ansiedad, 
agitación u hostilidad, mareo, mal humor, pérdida 
del apetito, vómito, diarrea, estreñimiento y 
cambios en el color de la piel. 
Sin embargo, debe comunicarle inmediatamente al 
médico si presenta depresión, alucinaciones (oír 
voces o ver cosas que no existen), pensamientos de 
suicidio, convulsiones que empeoran o son 
diferentes de las que tenía antes, fiebre, dolor de 
garganta y otros signos de infección, visión doble, 
sarpullido e hinchazón de la cara, cambios de la 
coloración de la piel.
Levetiracetam
Tenga en cuenta que puede manifestar mareo o 
sueño. Evite conducir vehículos u operar maquinaria 
hasta que sepa cómo le afecta el medicamento. 
Recuerde que puede tener cambios de ánimo 
inesperados, e incluso exhibir tendencia al suicidio, 
por lo tanto usted y todos a su alrededor deben estar 
especialmente atentos a este tipo de conductas.
¿Qué tengo que hacer si me 
olvido de tomar una dosis? 
Si olvidó tomar una dosis y apenas transcurrieron 
unas horas desde el momento en que debía 
tomarla, tómela tan pronto como se acuerde. Pero 
si ya casi es hora de la dosis siguiente, salte la que 
olvidó y continúe con su horario de medicación 
normal. Nunca tome una dosis doble para 
compensar la que olvidó porque podría sufrir una 
intoxicación.
¿Cómo se debe usar 
este medicamento? 
• Tome el Levetiracetam tal como se lo indique 
el médico. 
• Procure tomar este medicamento más o 
menos a las mismas horas todos los días. 
• No aumente ni disminuya la dosis, ni la tome 
con más frecuencia que la indicada por su 
médico. 
• Trague las tabletas enteras; no las parta, 
mastique ni triture. 
• Si está tomando la solución oral, mida la dosis 
con la cuchara dosificadora o con una jeringa. 
no use una cuchara de mesa para medir la 
dosis. Si lo hace, posiblemente no reciba la 
dosis correcta del medicamento. 
El Levetiracetam controla la epilepsia, pero no la 
cura. Siga tomándolo aunque se sienta bien. 
Por ningún motivo deje de tomar la medicina sin 
consultar a su médico. 
Si lo hace puede tener crisis más fuertes o con más 
frecuencia. Es probable que después de un tiempo, 
el médico opte por disminuir gradualmente la dosis.
 
¿Cuáles son las precauciones 
especiales que debo seguir? 
Antes de tomar Levetiracetam es importante que le 
cuente al médico si está embarazada o piensa 
embarazarse. Si queda embarazada mientras toma 
este medicamento, comuníquese con el doctor de 
inmediato. 
Por ningún motivo dé el pecho mientras esté 
tomando la medicina. 
Clonazepam
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Si tiene alguna duda o inquietud sobre el manejo de 
sus medicamentos puede consultar al CIMUN (ver 
datos al final del folleto)
¿Cuáles son los síntomas 
de una sobredosis?
 
Los síntomas de sobredosificación pueden ir desde 
cansancio y confusión mental hasta pérdida del 
conocimiento, pasando por problemas para 
moverse, sueño fuerte y finalmente la incapacidad 
para realizar cualquier tipo de movimiento 
voluntariamente. La aparición de secuelas graves 
es muy poco frecuente a menos que se haya 
ingerido simultáneamente alcohol u otros 
medicamentos.
¿Qué otra información de 
importancia debería saber? 
Siempre cumpla con todas las citas al doctor y al 
laboratorio. 
Si usted toma Clonazepam para controlar las crisis 
epilépticas y tiene un aumento en la frecuencia o 
gravedad de las mismas, llame inmediatamente a 
su doctor, porque su dosis debería ser ajustada. 
No deje que otras personas tomen su 
medicamento. 
Es importante que Usted mantenga una tarjeta en 
donde diga que usted tiene epilepsia y una lista 
escrita de todas las medicinas que está tomando, 
incluyendo las que recibió con receta médica y las 
que compró sin receta, incluyendo vitaminas y 
suplementos de dieta. Usted debe tener la lista 
cada vez que visita a su médico o en caso de que 
sea hospitalizado. También es una información 
importante en casos de emergencia.
¿Cómo se debe usar este 
medicamento?
 
• Use el medicamento exactamente como se 
indica. 
• Procure tomarlo siempre a la misma hora 
todos los días.
• Este medicamento puede provocar 
dependencia. No use más ni menos que la 
dosis indicada, ni tampoco más seguido ni por 
más tiempo que lo prescrito por el médico. 
• Si este medicamento se toma a largo plazo o 
de manera excesiva, su cuerpo podría 
desar ro l l a r  to le ranc ia ,  hac iendo  e l  
medicamento menos eficaz. 
El clonazepam controla sus crisis, pero no las cura. 
No deje de tomar el clonazepam sin consultar a su 
médico aunque se sienta bien.
• Si lo hace puede tener crisis más fuertes o 
con más frecuencia además provocar síntomas 
de abstinencia (estado de ansiedad, insomnio e 
irritabilidad). Tenga presente que el médico 
reducirá la dosis de manera gradual cuando lo 
considere pertinente.
¿Cuáles son las precauciones 
especiales que debo seguir? 
Antes de comenzar a tomar Clonazepam cuéntele a 
su doctor si está embarazada, tiene planes de 
quedar embarazada o si está amamantando.
 
Si queda embarazada mientras toma este 
medicamento, llame al médico de inmediato. 
Es preferible no amamantar al bebé mientras está 
tomando clonazepam, porque puede provocar 
mucho sueño al bebé. Comente con su médico que 
medidas puede tomar 
El clonazepam puede provocar sueño, no conduzca 
automóviles ni maneje maquinaria pesada hasta 
que sepa cómo lo afectará. 
Dígale a su doctor si usted fuma porque las 
sustancias derivadas del tabaco pueden reducir la 
eficacia de este medicamento. 
¿Qué tengo que hacer si me 
olvido de tomar una dosis? 
Evite el consumo de alcohol, éste puede aumentar 
el sueño provocado por la medicina, aumentando el 
riesgo de presentar crisis. 
Si usted toma varias dosis al día, tome la dosis 
olvidada tan pronto como lo recuerde y continúe 
con las demás dosis en los horarios programados 
sin modificarlos. Pero si recuerda tomar el 
medicamento en una hora muy próxima a la 
siguiente dosis, salte la dosis que olvidó y espere 
para tomar las demás en su horario normal de 
medicación. Recuerde que nunca debe tomar una 
dosis doble para compensar la que olvidó porque 
podría intoxicarse.
¿Cuáles son los efectos 
secundarios que podría 
provocar este medicamento? 
 
¿Cómo debo almacenar 
este medicamento? 
Mantenga este medicamento en su envase 
original, bien cerrado y fuera del alcance de los 
niños. Almacénelo a temperatura ambiente y lejos 
del calor excesivo y la humedad (nunca en el baño o 
la cocina). Deseche cualquier medicamento que 
esté vencido o que ya no se utilice. 
Los efectos secundarios producidos por el 
Clonazepam son comunes e incluyen: sueño, 
mareos, cansancio, diarrea, malestar estomacal, 
cambios en el apetito, estreñimiento, visión 
borrosa.
 
Sin embargo, debe comentarle a su médico si nota 
alguno de los siguientes síntomas: Crisis 
convulsivas, dificultad para caminar, temblor fino y 
persistente o incapacidad para mantenerse 
sentado, fiebre, dificultad para respirar o tragar, 
brotes o coloración amarilla en piel u ojos, 
palpitaciones irregulares.
Clonazepam
ANEXO 8. 
INSTRUMENTO PARA LA APLICACIÓN LA METODOLOGÍA DADER ADAPTADA 
A COLOMBIA POR EL GRUPO RAM 	  	  
Nombre Edad HC Fecha: 
Medicamentos actuales Otros diagnósticos 
 SUMINISTRO SI NO 
Alguno de los problemas de salud diagnosticado no tiene tratamiento farmacológico 1  
Alguno de los medicamentos prescritos no tiene indicación  1  
Necesita interponer tutela para que le entregaran el medicamento  2  
No tenía dinero para movilizarse a reclamar los medicamentos 3  
Estaba enfermo y no tenia quien le reclamara los medicamentos 3  
No dispone de tiempo para ir a reclamar los medicamentos 3  
Por  problemas en la fórmula médica no le entregaron los medicamentos 4  
El medicamento no estaba disponible en la farmacia 5  
Otro problema para no entregar completa y oportuna los medicamentos 6  
PROBLEMAS PSICOLOGICOS Y PERCEPCION DE ESTIGMA 
Es una enfermedad discapacitante  11  
Es una enfermedad que restringe algunas actividades de mi vida  11  
Es una condición que afecta las actividades de mi vida pero con algunas precauciones puedo desarrollarlas 
normalmente 11  
Es una condición que no altera sus capacidades y es una persona normal 11  
Ha sido excluido de reuniones y/o actividades sociales 11  
Se siente avergonzado por su condición 11  
Tiene baja autoestima 11  
Cuenta con el apoyo de sus familiares, pareja y/o amigos  en la condicióny/ o tratamiento  11 
Ha perdido su trabajo como consecuencia de la epilepsia 11  
CONOCIMIENTOS SOBRE LA EPILEPSIA 
Tiene buen nivel de conocimientos sobre a epilepsia (Si desea profundizar en los conocimientos del paciente vaya a 
las preguntas al final del formulario,) 12  
Practica hábitos de vida desencadentantes de crisis 12  
 USO DEL MEDICAMENTO 
Adherencia 
Tiene alguna RAM que lo desmotiva para tomar el medicamento 7  
Tiene algún problema sentimental que lo desmotive 8  
Tiene problemas familiares o económicos 8  
Tiene problemas con los compañeros de trabajo o de estudio 8  
Algún evento de su vida diaria interfiere con la toma de dosis 7  
Está cansado de tomar medicamentos  8  
Se le olvida o se le dificulta cumplir con los horarios 7  
Otra razón para no consumir alguna dosis en el último o mes 9  
Reconoce o es posible que venda los medicamentos 8  
  Administración 
¿Fracciona el medicamento?  ¿No lo consume con agua?  ¿con los alimentos? 10  
Almacenamiento 
Guarda y/o transporta de una manera no adecuada sus medicamentos 10  
FARMACOLÓGICAS 
Cuándo fue la última crisis?  13  
Cuántas crisis se han presentado desde el último encuentro? 13  
Ha presentado alguna reacción adversa al medicamento 13  
Situación fisiológica (edad, embarazo) o patológica que modifique la farmacocinética 10  
Es posible que se presente refractariedad / tolerancia / resistencia / hipersensibilidad 10  
Existe alguna interacción entre los medicamentos consumidos 10  
Adquirió los medicamentos en un lugar confiable (falsificado, fraudulento) 10  
Recientemente cambio la marca comercial del medicamento (biodisponibilidad) 10  	  	  
Preguntas	  para	  evaluar	  los	  conocimientos	  del	  paciente	  
	  
1. En	  general,	  cuál	  o	  cuáles	  de	  las	  siguientes	  situaciones	  cree	  usted	  que	  pueden	  causar	  epilepsia,	  
responda	  si,	  no	  o	  no	  sabe	  
	  
	   SI	   NO	   NO	  SABE	  
1. Daños	   causados	   por	   otras	   enfermedades	   al	   cerebro	   como	  
Alzheimer,	  trombosis	  (ACV),	  retraso	  mental,	  entre	  otras	  
	   	   	  
2. Problemas	  en	  el	  parto	  	   	   	   	  
3. Infecciones	  del	  sistema	  nervioso	  central	  (parásito	  del	  cerdo)	   	   	   	  
4. Tumores	  en	  la	  cabeza	  	   	   	   	  
5. Desnutrición	  	   	   	   	  
6. Retiro	  de	  consumo	  de	  alcohol	  en	  Alcohólicos	  	   	   	   	  
7. Retiro	  de	  Drogas	  de	  abuso	  en	  adictos	   	   	   	  
8. Golpes	  en	  la	  cabeza	  	   	   	   	  
9. Factores	  genéticos,	  (herencia)	  	   	   	   	  
10. La	  causa	  puede	  ser	  desconocida	   	   	   	  
11. Por	  castigo	  de	  Dios	   	   	   	  
12. Posesión	  por	  algún	  espíritu	  bueno	  o	  malo	   	   	   	  
13. Porque	  lo	  hechizaron	  o	  le	  hicieron	  brujería	   	   	   	  
14. Porque	  le	  fue	  trasmitida	  por	  otra	  persona	  	   	   	   	  
15. Otra.	   	   	   	  
	  
2. (En	  general	  como	  cree	  que	  se	  pueden	  manifestar	  las	  crisis,	  responda	  si,	  no	  o	  no	  sé	  	  
	  
	   SI	   NO	   NO	  
SABE	  
Movimientos	  involuntarios	  repetitivos	  de	  uno	  o	  más	  partes	  del	  cuerpo	   	   	   	  
Espasmos	  musculares	   	   	   	  
Relajación	  abrupta	  de	  los	  músculos	   	   	   	  
Pérdida	  de	  la	  conciencia	   	   	   	  
Comportamientos	   extraños	   (mover	   cosas,	   hablar	   entre	   dientes,	   deambular)	   que	  
luego	  no	  se	  recuerdan	  
	   	   	  
Visiones	   	   	   	  
Percepción	  de	  olores	   	   	   	  
Emociones	  que	  se	  presentan	  sin	  causa	  aparente:	  Euforia,	  depresión	  	   	   	   	  
Otra	  forma,	  Cuál?	   	   	   	  
	  
3. (a)	   En	   general,	   cual	   o	   cuales	   de	   las	   siguientes	   actividades,	   hábitos	   cree	   que	   pueden	  
desencadenar	   crisis	   o	   situaciones	   (b)	   usted	   tiene	   por	   costumbre?	   (c)	   alguno	   de	   ellos	  
desencadena	  sus	  crisis?	  	  
	  
	   (a)	  
SI	  
(a)	  
NO	  
(a)	  
NO	  
SABE	  
(b)	  Tiene	  
el	  
Habito	  	  
(c)	  
Desencadena?	  	  
No	  dormir	  bien,	  trasnochar	  	   	   	   	   	   	  
Menstruación	  	   	   	   	   	   	  
No	   comer	   a	   la	   hora	   acostumbrada,	  
hambre	  
	   	   	   	   	  
Consumir	  alcohol	   	   	   	   	   	  
Consumir	  sustancias	  psicoactivas	  	  
(Cocaína,	   marihuana,	   cigarrillo,	  
cafeína,	  etc.)	  
	   	   	   	   	  
Exponerse	   a	   luces	   intensas	   e	  
intermitentes	  
	   	   	   	   	  
Ver	  televisión	  a	  oscuras	   	   	   	   	   	  
Uso	  del	  computador	   	   	   	   	   	  
Uso	  de	  videojuegos	  	   	   	   	   	   	  
Reacciones	   emocionales	   fuertes	  
como	  	  
mal	  genio,	  ira,	  exceso	  de	  felicidad	  	  
	   	   	   	   	  
Algunos	  olores	  	   	   	   	   	   	  
Estrés	  o	  preocupaciones	   	   	   	   	   	  
Dolores	  de	  cabeza	  incapacitantes	   	   	   	   	   	  
Otros,	  cuales?	  	   	   	   	   	   	  
	  
Intervenciones	  a	  realizar	  según	  el	  código	  asignado	  
	  1. Consultar	  con	  el	  médico	  tratante.	  2. Remitirlo	  con	  grupos	  de	  ayuda	  o	  trabajo	  social	  con	  el	  fin	  de	  que	  le	  colaboren	  en	  la	  elaboración	  de	  la	  tutela.	  3. Remitir	   a	   trabajo	   social	   con	   el	   fin	   de	   que	   ellos	   establezcan	   la	   estrategia	   para	  resolver	  este	  problema.	  4. Enviar	  comunicación	  al	  servicio	  farmacéutico.	  5. Enviar	  comunicación	  al	  médico.	  6. La	  intervención	  dependerá	  de	  lo	  manifestado	  por	  el	  paciente.	  7. Ante	   problemas	   de	   olvido	   o	   interferencia	   con	   actividades	   sociales	   (no	  adherente	   involuntario),	   el	   farmacéutico	   deberá	   establecer	   un	   programa	   de	  
administración	  del	  medicamento	  que	  se	  ajuste	  a	  sus	  hábitos	  de	  vida,	  previendo	  las	  actividades	  sociales	  que	  pueda	  tener	  el	  paciente.	   	  En	  caso	  de	  una	  reacción	  adversa	   (no	   adherente	   voluntario),	   el	   farmacéutico	   evaluará	   conjuntamente	  con	   el	   paciente	   y	   el	   médico	   el	   cambio	   de	   medicamento.	   	   De	   no	   ser	   posible,	  utilizar	   estrategias	   no	   farmacológica	   o	   farmacológicas	   para	   su	   disminución	   o	  control.	  8. En	   caso	   de	   no	   adherencia	   voluntaria	   por	   problemas	   no	   médicos,	   el	  farmacéutico	   remitirá	   a	   trabajo	   social	   y/o	   sicólogo	   con	   una	   descripción	  detallada	  del	  motivo	  que	  ha	  llevado	  (o	  puede	  llevar)	  a	  una	  falta	  de	  adherencia	  al	  tratamiento.	  9. Evaluar	  la	  causa	  y	  con	  base	  en	  ella,	  proponer	  la	  intervención.	  10. En	  este	  punto,	  el	   farmacéutico	  desempeña	  un	  papel	   importante	  pues	  es	  quien	  más	   conoce	   del	   medicamento.	   	   Debe	   indagar	   en	   las	   bases	   de	   datos	   o	   las	  monografías	   individuales	  de	  cada	  fármaco	  y	  con	  este	  conocimiento	  establecer	  una	   estrategia	   conjunta	   con	   el	   médico	   con	   el	   fin	   de	   corregir	   la	   situación	  desencadenante.	  11. Remisión	  a	  psicología	  y/o	  grupos	  de	  apoyo	  de	  pacientes	  con	  epilepsia	  12. Hacer	   educación	   sanitaria	   al	   paciente	   con	   material	   escrito	   de	   apoyo	   obre	  generalidades	  de	  la	  epilepsia.	  13. Si	   es	   posible	   realizar	   medición	   de	   niveles	   séricos,	   de	   lo	   contrario	   evaluar	   la	  adherencia	  al	  tratamiento	  y	  si	  es	  adecuada	  remitir	  al	  médico.	  
